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11  Johdanto 
Lapsen vakava sairastuminen on pahin asia, mitä monet vanhemmat voivat kuvi-
tella. Lapsen sairastuessa syöpään ensimmäisenä mielessä on  huoli oman lapsen 
selviämisestä, mutta pian nousevat esiin myös lapsen kehitykseen ja arkeen liittyvät 
huolenaiheet. Lapsi joutuu rankkoihin hoitoihin, hän joutuu viettämään pitkiä aikoja 
eristyksissä ja opettelemaan elämään täysin uudenlaisessa, pelottavassa tilanteessa. 
Tukea ja tietoa tarvitaan paljon. Tutkimuksessani lähdin selvittämään, mikä merkitys  
on internetissä tapahtuvalla viestinnällä sairastuneiden lasten ja heidän perheidensä 
tilanteessa.    
Suomessa lapsuusiän syöpään sairastuu vuosittain noin 130 - 150 lasta. Lasten tavallisimpia 
syöpäsairauksia ovat leukemia eli verisyöpä, lymfooma eli imukudossyöpä sekä pahanlaa-
tuiset aivokasvaimet. Lapsilla esiintyy myös muita kiinteitä kasvaimia, joista yleisempiä ovat 
neuroblastooma, nefroblastooma sekä  pehmytkudossarkooma. Nykyisin valtaosa lasten 
syöpätapauksista pystytään parantamaan pysyvästi. (Jalanko 2010.)  Paranemisessa aut-
taa se, että lapset sietävät intensiivisiä syöpähoitoja paremmin kuin aikuiset. Toisaalta 
lapsen kasvava ja kehittyvä elimistö on herkkä hoidon pitkäaikaisvaikutuksille. Hoidon 
vuoksi heikentynyt immuunipuolustus tarkoittaa sitä, että syövän hoitojen aikana ja 
lapsipotilaan toipuessa hoidosta tai kantasolusiirrosta infektioeristys on tarpeen. Päi-
vähoitoikäisille suositellaan kotihoitoa tai hoitoa pienryhmissä.Kouluikäisille opetus 
järjestetään yksilöllisesti. Eristys jatkuu syöpähoitojen jälkeen vähintään useita kuukau-
sia muun muassa hoidon intensiteetin ja immuniteetin arvioidun toipumisajan mukaan. 
(Olkinuora et al. 2013.) 
Lapsuus- ja nuoruusajan syöpäpotilaiden hoidossa erityispiirteinä ovat pitkät eris-
tysajat, sairaalasidonnaisuus, pitkäaikaisseurannan tarve ja jatkuva informaation 
saatavuuden tärkeys koko sairauden ajan ja vielä  hoidon jälkeenkin.  Verkkoviestinnän 
keinot voisivat tuoda helpotusta kaikissa näissä haastavissa tilanteissa. Toisaalta ver-
kosta löytyvä tieto saattaa myös lisätä ahdistusta tai olla harhaanjohtavaa. Selvitimme, 
miten perheet itse näkevät asian. 
2Helsingin yliopiston lääketieteellisen tiedekunnan ja viestinnän oppiaineen poikki-
tieteellisenä yhteistyönä toteutetun  tutkimuksen tavoitteena oli selvittää nuorten 
syöpäpotilaiden sekä heidän huoltajiensa ja sisarustensa verkon käyttöä, erityisesti sai-
rauteen liittyen,  ja millainen merkitys verkolla on sairastuneen ja hänen perheensä 
elämässä. 
Aineisto kerättiin  verkkokyselylomakkeen avulla keväällä 2014. Lomakkeen suunnitte-
lusta sekä aineiston keräämisestä vastasi  lisäkseni lääketieteen kandidaatti Jan Nyberg, 
joka teki oman syventävän opinnäytetyönsä keräämämme aineiston pohjalta.
2  Terveysviestintä
Tutkimukseni teoreettinen viitekehys rakentuu terveysviestinnäksi kutsuttavan tutki-
musalueen muodostamalle perustalle. Ensimmäisenä varsinaisena terveysviestinnän 
kirjana pidetään Gary Krepsin ja Barbara Thornsonin vuonna 1984 julkaistua teosta 
Health Communication, theory and practice, joka käsittelee terveysviestintää eri näkö-
kulmista. Ensimmäinen suomalainen terveysviestinnän kokonaisesitys taas on Sinikka 
Torkkolan toimittama Terveysviestintä vuodelta 2002. Se käsittelee terveysviestinnän 
tutkimuksen teoriaa ja esittelee suomalaista terveysviestinnän tutkimusta. (Järvi 2011, 
27.) Osmo Wiion ja Pekka Puskan  Terveysviestinnän opas ilmestyi jo vuonna 1993, mut-
ta nimensä mukaisesti sen tarkoituksena oli toimia ennemminkin käytännönläheisenä 
oppaana terveydenhuollon ammattilaisille, kuin tarjota katsausta terveysviestinnästä 
käydystä akateemisesta keskustelusta. 
Yhtenä tärkeänä lähteenä käytän Torkkolan väitöskirjaa Sairas juttu - Tutkimus 
terveysjournalismin teoriasta ja sanomalehden sairaalasta vuodelta 2008. Sen teoria-
osuudessa käydään läpi kattavasti terveysviestinnän tutkimuskenttää.1
1 Tampereen yliopistossa tutkijatohtorina toimiva Torkkola tarjosi arvokasta apua 
myös neuvomalla muiden lähteiden äärelle, kun otin häneen yhteyttä loppuvuonna 
2013. Torkkola oli samaan aikaan pro-gradu projektini kanssa tekemässä tutkimusta 
terveysviestinnästä sosiaalisessa mediassa.
3Terveysviestinnän tutkimus sijoittuu yhteiskuntatieteistä ponnistavan viestintätut-
kimuksen ja terveystieteiden välimaastoon ja pitää sisällään monia käytäntöjä sekä 
tutkimussuuntia. Tukevan kivijalan sijaan tuota perustaa voisikin kuvailla rönsyileväksi 
aluskasvillisuudeksi: terveysviestinnän tutkimus on lisääntynyt kaikkialla maailmassa 
viimeisten vuosien aikana, mutta yhtenäisen tutkimusparadigman luominen on antanut 
odottaa itseään (kts. esim. Hannawa et al. 2013). Tässä luvussa pyrin luomaan yleis-
kuvan terveysviestinnän tutkimusalueesta sekä osoittamaan, miten oma tutkimukseni 
asettuu osaksi laajempaa terveysviestinnän tutkimuskenttää.  
2.1  Terveysviestinnän määrittely
Terveysviestinnän tutkimusalueella yhdistyvät sekä viestinnän että terveyden ja sairau-
den kysymykset. Tutkijat tulevat eri tieteenaloilta, eikä ole olemassa sellaista yhtenäistä 
tutkimusperinnettä, jota voisi kutsua terveysviestinnän paradigmaksi.  (Torkkola 2008, 
40.) Omaksi tutkimusalakseen terveysviestintä on eriytynyt vasta kolmen viime vuo-
sikymmenen aikana, ja sen juuret ovat lähinnä terveyssosiologian, psykologian ja 
lääketieteen piirissä  (Järvi 2011, 27 ref; Mikkola & Torkkola 2007).
Kentän hajanaisuudesta kertoo esimerkiksi se, että edes terveysviestinnän määri-
telmästä ei löydy tutkijoiden jakamaa yhteneväistä käsitystä. Käsitteen määritelmät 
eroavat toisistaan ensinnäkin sen mukaan, millaiseksi viestinnän sisältö ja tavoitteet 
sekä suhde terveyteen ja sairauteen ymmärretään. Toiseksi eroja määritelmien välille 
lisäävät erilaiset tulkinnat siitä, mitkä viestinnän osa-alueet luetaan mukaan terveys-
viestintään. (Torkkola & Mäki-Kuutti, 2012, 107-108.) 
Myös käännösvaikeudet lisäävät määrittelyn vaikeutta. Työssään terveysviestintää kes-
keisenä käsitteenä käyttävän Torkkolan mukaan englanninkielinen termi health 
communication viittaa tavallisesti viestinnän käyttöön terveyden edistämisessä, jolloin 
sen suomennokseksi sopisi hänen mukaansa terveysviestinnän sijaan mieluummin ter-
veysvalistus tai terveysneuvonta (Torkkola 2008, 39). Havainto pitää pääosin paikkansa 
johtuen angloamerikkalaisen tutkimuksen viestinnän siirtomalleihin painottuvasta vah-
vasta terveysviestinnän perinteestä (mts, 51). Health communication -käsitteen alle 
4mahtuu kuitenkin paljon yksipuoliseksi tulkittavissa olevaa terveysvalistuksen ja ter-
veysneuvonnan tutkimista laajempi akateemisen keskustelun kirjo (katso esimerkiksi 
Harter et al. 2005 ja Dutta & Zoller 2008). Englanninkielisessä termistössä erottelua 
valistukseen keskittyvän terveysviestinnän sekä laveammin ymmärrettävän terveysvies-
tinnän välillä ei tehdä, vaan molemmat mahtuvat käsitteen health communication alle. 
Itse siis tutkimuksessani ymmärrän termien health communication ja terveysviestintä 
vastaavan toisiaan tutkimusaluetta löyhästi kuvaavina yläkäsitteinä.
Lähtökohdiltaan terveysviestintä on käytännönläheistä ja sen tutkimusta sekä opetus-
ta ajavat ennen kaikkea terveydenhuollon viestinnälliset tarpeet (Torkkola 2008, 81). 
Nämä lähtökohdat ohjaavat esimerkiksi terveysviestinnän tutkimuksen rahoitusta, 
joka suosii interventioihin tähtäävää terveysviestinnän tutkimusta, kriitikoiden mie-
lestä yhtenäistä teoriapohjaa tutkimusalueelle rakentavan akateemisen perustyön 
kustannuksella (Hannawa et al. 2013, 2-5). Terveyden ammattilaiset ymmärtävät ter-
veysviestinnän sairauden hoidon ja terveyden edistämisen apuvälineenä, mikä näkyy 
myös terveysviestinnän määrittelytavoissa. Osa viestinnän tutkijoista pitää tätä näke-
mystä ongelmallisena, sillä se sivuuttaa viestinnän osallisuuden sisältöihin. (Torkkola 
2008, 39) Tällä Torkkola ja muut kulttuurisesti suuntautuneen terveysviestintätutki-
muksen edustajat tarkoittavat sitä, että viestintä on osa niitä kulttuurisia käytäntöjä, 
jotka määrittelevät terveyttä ja sairautta yhteiskunnassa. Tämän tyylinen semioottinen 
teoretisointi sairauden ja terveyden määritelmistä saattaa kuulostaa lähes banaalilta 
lapsuusiän syöpään sairastuneita koskevan tutkimuksen yhteydessä, mutta kun asiaa 
miettii tarkemmin, jo tutkimus itsessään on osa niitä terveyttä ja sairautta määrittä-
viä kulttuurisia käytäntöjä, jotka määrittelevät terveen, potilaan ja toipilaan roolia. 
Kerron yhden hyvin käytännöllisen esimerkin tutkimuksen varrelta: kappaleessa 4.1 
listaan huoltajien kertomia erilaisia syitä tutkimuksesta kieltäytymiselle, ja yksi puhe-
linkeskusteluissa esiin noussut motiivi oli tavallista teini-ikäisen elämää elävien entisten 
potilaiden vastentahtoisuus käsitellä uudestaan vuosien takaisia hoitokokemuksia. Jo 
pelkkä tutkimukseen osallistuminen  olisi määrittänyt nuoren takaisin siihen syöpälap-
sen rooliin, jossa hän ei tahdo itseään enää nähdä. Rajanveto sairauden ja terveyden 
välillä tehtiin tutkimuksessa jälleen näkyväksi, minkä takia myös osa vastanneista huol-
tajista koki hoitojaksojen aikaisiin asioihin palaamisen raskaana. 
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sa tutkimuksessani jo kyselylomakkeen suunnittelusta lähtien. Mihin potilaat ja 
omaiset verkkoviestintää käyttävät, ja miten sen merkitystä heille olisi mielekästä kar-
toittaa? Tulisiko internet esimerkiksi lähtökohtaisesti ymmärtää potilaita ja perheitä 
hyödyttävän tiedon lähteeksi, jonka vaikutus terveyteen olisi selkeillä elämänlaatua 
mittaavilla mittareilla mitattavissa? Lähtökohta olisi hyvin lähellä edellä mainitsemaani 
terveysviestinnän siirtomalleihin painottuvaa perinnettä. Asia ei ole kuitenkaan näin yk-
sinkertainen. 
Lääketieteellisen tiedekunnan asiantuntemusta tutkimukseen tuonut lääketieteen kan-
didaatti Jan Nyberg kertoi tutkimuksemme alkuvaiheessa, että syöpää sairastavien ja 
erityisesti syövästä selviytyneiden lasten ja nuorten elämänlaatuun liittyen on tehty 
viime vuosina paljon tutkimusta. Tutkimuksessa on käytetty apuna erilaisia elämän-
laatumittareita, jotka kertovat terveydenhuollon interventioiden ja hoidon tuloksista 
ja antavat hoidolle suuntaviivoja. Näistä nykyään tärkeimpänä tunnetaan HQLR (Healt 
Related Quality of Life), joka mittaa terveyteen liittyvää elämänlaatua (Mört 2012, 12). 
Yksiselitteistä määritelmää terveyteen liittyvälle elämänlaadulle ei kuitenkaan ole edes 
lääketieteellisen tutkimuksen piirissä.  Lasten syöpien osalta käytetyt metodologiat ja 
tutkimukset eivät ole olleet yhdenmukaisia, eikä ole täyttä selvyyttä siitä, mitkä tekijät 
ovat pääroolissa määrittelemässä elämänlaatua (Mört 2012, 20). 
2.1.1 Terveysviestinnän rajatumpi määritelmä
Terveysviestinnän rajatumman määritelmän mukaan viestintä on työkalu, jota käy-
tetään terveyttä edistävän informaation välittäjänä. Yleensä viestinnällä tarkoitetaan 
tässä tapauksessa joukkoviestintää. Rajatumpi määritelmä on hyvin edustettuna 
terveysviestintää käsittelevissä angloamerikkalaisissa julkaisuissa ja journaaleissa: 
”Terveysviestintä tähtää terveysvaikutusten parantamiseen terveyteen liittyvää tietoa 
jakamalla”, summataan pääasiassa yhdysvaltalaisten korkeakoulujen opiskelijoille suun-
natussa perusteoksessa Health communication: from theory to practice (Shiavo 2014,5). 
Samanlaista tulkintaa käyttää muun muassa maailman terveysjärjestö WHO (1998), 
jonka määritelmän mukaan terveysviestintä on keino välittää yleisölle terveystietoa 
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kaikilla lohkoilla, kuten keskinäis-, joukko- ja organisaatioviestinnässä, mutta kaiken 
terveysviestinnän pohjana on kuitenkin pyrkimys terveyden edistämiseen. Huomion 
arvoista on se, että WHO:n määritelmässä esimerkiksi joukkoviestimien haitallista vai-
kutusta terveyteen ei lasketa terveysviestinnän piiriin. (Torkkola 2008, 81.) 
Tämän määritelmän mukaan myös terveysviestinnän tutkimus rajautuu pelkästään 
terveyttä edistävän viestinnän käytännönläheiseen tarkasteluun. Terveysviestinnän 
tutkimuksen tämän hetkisiä haasteita ja ongelmakohtia tarkastelevassa artikkelissa 
(Hannawa et al. 2013) tutkimusalaa kuvaillaan viestintätieteiden ja terveystieteiden 
vuoropuheluksi, joka eroaa muusta viestinnän tutkimuksesta keskittymällä niiden 
viestintäprosessien tutkimiseen, jotka koskevat terveydenhuollon tarjoamista, ter-
veysvalistusta ja terveyteen liittyvää elämänlaatua (mts. 2). Terveysviestinnän kentällä 
tutkitaan siis pääasiassa erilaisia terveyden edistämiseen viestinnän keinoin pyrkiviä 
interventioita. 
Jopa terveysviestinnän tutkimuksen kulttuurisesti painottuneita suuntauksia esittele-
vässä kokoomateoksessa Emerging perspectives in health communication: meaning, 
culture, and power (Dutta & Zoller 2008)  todetaan hajanaisen kentän tutkimuksia yh-
distävän sen, että kaikki terveysviestintään liittyvä akateeminen työ tähtää erilaisista 
lähtökohdistaan huolimatta lopulta inhimilliseen ja tehokkaaseen tapaan vastata yk-
silöiden, ryhmien ja yhteisöjen terveyteen liittyviin tarpeisiin. Tulkinnanvaraista ja 
tutkijoiden kiistelyn kohteena onkin kirjoittajien mielestä lähinnä se, miten määritel-
lään inhimillinen, tehokas ja tarkoituksenmukainen viestintä. Tutkimuksen tehokas 
soveltaminen ja käytännönläheisyys ovat heidän mukaansa kuitenkin kaiken terveys-
viestinnän keskiössä. (mts. 2008, 4.) 
Tämä on toki tavallaan totta myös oman tutkimuksemme kohdalla. Onhan aloite sen 
käynnistämiseksi tullut käytännön hoitotyötä tekevän ylilääkärin taholta.  Tutkimuk-
semme aihealuetta kuitenkin kuvaa paremmin terveysviestinnän laveampi määritelmä, 
jossa terveysviestintää ei määritetä vain sellaiseksi viestinnäksi, joka pyrkii edistämään 
terveyttä tai hoitamaan sairautta, vaan viestinnäksi, joka käsittelee terveyttä ja sairaut-
7ta (Torkkola 2008, 84). Tutkimuksemme on toivottavasti apuna terveyttä edistävien 
käytäntöjen ja verkkopalveluiden suunnittelussa tulevaisuudessa, mutta tutkiessamme 
potilaiden ja heidän omaistensa viestintää verkossa, olisi huonosti perusteltua ottaa 
kyseenalaistamattomaksi lähtökohdaksi käsitys verkkoviestinnän terveyttä edistävästä 
vaikutuksesta. 
2.1.2  Terveysviestinnän laveampi määritelmä 
Tutkimustamme varten terveysviestintä on siis perusteltua määritellä laajemmin. 
Emme tutki joukkoviestintää emmekä keskity pelkästään terveyttä edistävään viestin-
tään, mutta laveamman määrittelyn mukaan terveysviestintään voidaan lukea kaikki 
terveyteen ja sairauteen liittyvä viestintä.
Torkkola määrittelee terveysviestinnän osa-alueita joukkoviestinnän ja kohde- ja 
keskinäisviestinnän piiriin. Terveyteen liittyvä joukkoviestintä on muun muassa ter-
veysjournalismia ja terveysvalistusta. Terveyteen liittyvää kohde- ja keskinäisviestintää 
taas ovat muun muassa terveydenhuollon sisäinen suullinen ja kirjallinen viestintä, 
lääkärin tai hoitajan ja potilaan välinen keskustelu, kirjallinen potilasviestintä, henkilö-
kunnan keskinäinen viestintä sekä potilaiden keskinäinen viestintä.  Torkkolan mukaan 
terveysviestinnän osa-alueiden väliset rajat eivät ole kuitenkaan tarkkoja eivätkä muut-
tumattomia. Hän mainitsee esimerkkinä terveydenhuollon sisäisen viestinnän, jossa 
henkilökunnan ja potilaiden välinen vuorovaikutus on terveysviestintää, mutta poti-
laiden keskinäistä kokemusten vaihtoa ei taas välttämättä lasketa terveysviestinnäksi. 
Olennaista ei Torkkolan mielestä olekaan rajojen vetäminen eri osa-alueiden välille 
vaan se, että kulttuurinen ymmärrys terveydestä ja sairaudesta rakentuu samanaikai-
sesti hyvin monilla viestinnän alueilla. (Torkkola 2008, 86-87.) 
Torkkolan terveysjournalismiin keskittynyt lähestymistapa kaipaa pientä viilausta so-
veltaessamme sitä verkkoviestintään. Lähempänä omaa aihealuettamme on internetin 
terveysviestintään keskittyneen Merja Draken tutkimus (2009), jossa hän kritisoi Tork-
kolan terveysviestinnän kohde- sekä keskinäisviestinnän käsitteitä liian epämääräisiksi. 
Kohdeviestintää siitä syystä, että viestinnällä voidaan ylipäätään sanoa olevan aina 
8jokin kohde ja keskinäisviestintää siitä syystä, että selväksi ei tule, onko kyse kahden-
keskisestä, monenkeskisestä vai yhdeltä monelle viestinnästä. Parempina käsitteinä 
voisivat Draken mukaan toimia vuorovaikutuksellinen ja tietopohjainen viestintä. Ter-
veysviestinnällisessä kontekstissa vuorovaikutuksellista ja tietopohjaista viestintää 
edustaisivat jako potilaskeskeiseen viestintään ja lääketieteelliseen tietoon pohjautu-
vaan viestintään. Drake kritisoi Torkkolan terveysviestintämääritelmää myös siitä, että 
määritelmästä puuttuvat potilaiden ja omaisten väliseen terveyteen liittyvä viestintä 
(Drake 2009, 26). 
Draken tutkimuksessa potilaskeskeiselle terveysviestinnän alueelle sijoitetaan myös in-
ternetin terveysaiheiset keskustelupalstat ja kysymys-vastauspalstat, joilla osallisina 
voivat olla potilaat, omaiset,  terveydenhuoltoalan ammattilaiset ja muut terveydestä 
kiinnostuneet (mts. 27). Omaa tutkimustamme varten Draken jaottelu tuntuu Torkkolan 
määritelmää tarkoituksenmukaisemmalta: tietopohjaista viestintää tutkimuksessam-
me edustaa sen selvittäminen, kokevatko vastaajat saavansa verkosta luotettavaa 
lääketieteellistä tietoa esimerkiksi terveydenhuollon instituutioiden tarkoitusta varten 
kehittämiltä verkkosivuilta. Vuorovaikutteinen, potilaskeskeinen viestintä taas kuvan-
nee parhaiten toimintaa erilaisissa verkkoyhteisöissä.  
2.2  Terveyden ja sairauden kolme ulottuvuutta
Suppeamman määrittelyn mukaan terveysviestintä ymmärretään siis ensisijaisesti ul-
kopuoliseksi terveyssanomien välittäjäksi, joka ei osallistu terveyksien ja sairauksien 
tuottamiseen. Keskeinen kysymys on ollut, miten mediavälitteisen viestinnän avulla 
voidaan vaikuttaa terveyskäyttäytymiseen ja lisätä kansanterveyttä. Laveammin mää-
riteltynä terveysviestinnän suhde terveyksiin ja sairauksiin voidaan taas ymmärtää 
yhdeksi niitä tuottavaksi käytännöksi. (Torkkola 2008, 67-78.) Vaikutuksia painottavan 
terveysviestinnän tutkimuksen rinnalle onkin nousemassa uusi, viestinnän merkityksiä 
painottava kulttuurinen suuntaus. (Honkasalo & Salmi 2012, 107.) 
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miten käsite terveys tutkimuksen yhteydessä ymmärretään. Puhummeko esimerkiksi 
lääketieteellisestä diagnoosista vai yksilön kokemuksesta omasta terveydestään?  
Terveyden ja sairauden kolme ulottuvuutta on teoreettinen mallinnus, jonka Torkkola 
esittelee väitöskirjassaan. Ulottuvuudet ovat lääketieteelliseen määrittelyyn ja käy-
täntöihin perustuva tautisuus disease, yksilön sairauden ja terveyden kokemus eli  
potemus tai illness sekä yhteiskunnallisten instituutioiden määrittelyistä rakentuva ter-
veyden ja sairauden sosiaalinen järjestys sickness (Torkkola 2008, 105). 
Jaottelu on samankaltainen kuin luvussa 2.1 mainitsemissani terveyteen liittyvän elä-
mänlaadun HRQL-mittareissa (Healt Related Quality of Life). Subjektiivinen HRQL 
määritellään esimerkiksi Susanna Mörtin lapsuusiän syövästä selviytyneiden elämän-
laatua käsittelevässä tutkimuksessa käsittämään fyysiset, psykologiset, ja sosiaaliset 
toiminnot (Mört 2012, 21). Fyysiset toiminnot tarkoittaisivat Torkkolan termistöllä 
tautisuutta, psykologiset toiminnot potemusta ja sosiaaliset toiminnot terveyden ja sai-
rauden sosiaalista järjestystä.
Jaottelu on toki paljon Torkkolan väitöskirjaa vanhempi: erottelu kliinisen sairauden ja 
potilaan kokemuksen välillä on huomioitu lääketieteen teoriassa viisikymmentäluvulta 
lähtien. Kolme ulottuvuutta mainittiin ensimmäisen kerran kokonaisuudessaan Andrew  
Twaddlen väitöskirjassa vuonna 1967, minkä jälkeen jako disease/illness/sickness on 
yleistynyt lääketiedettä sosiologian, antropologian tai filosofian näkökulmasta tarkastele-
vassa tutkimuksessa. (Hofmann 2002, 651.) Suomenkielisessä terminologiassa vastaava 
erottelu taas ei ole yleisesti käytössä (Torkkola 2008, 99).  Käsitteet eivät ole englannin 
kielelläkään kiveen hakattuja, ja sairautta sekä terveyttä teoreettisella tasolla tutkivien 
tieteiden piirissä käydään myös debattia terveyden ja sairauden ulottuvuuksien selitys-
voimasta (katso esim. Hofmann 2002) sekä kritisoidaan jaottelun mielekkyyttä (katso 
esim. Nordenfelt, 1994).  Itse en katso tässä tarpeelliseksi pureutua sen tarkemmin aka-
teemiseen keskusteluun käsitteiden määrittelyn ongelmista, sillä oman työni kannalta 
tiukat terveys- ja sairauslajiluokittelut eivät ole olennaisia. 
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Jaottelu sen sijaan tuntuu olennaiselta oman tutkimusryhmämme työn kannalta, sillä 
se tuntuu antavan loogisen viitekehyksen meille samaa aihetta, mutta omien tieteen-
alojemme konventioista käsin tutkiville. Lääketieteellisessä tiedekunnassa tutkimus 
pohjautuu ymmärrettävästi sairauden fyysiseen puoleen ja sairauden ja terveyden 
kliiniseen määrittelyyn. Subjektiivista kokemusta omasta terveydestä pyritään lääke-
tieteellisen tutkimuksen piirissä mittaamaan kvantitaavisesti aiemmin mainitsemillani 
elämänlaatumittareilla, mutta esimerkiksi Mörtin lapsuusiän syövästä selviytyneiden 
elämänlaatua tarkastelevan tutkimuksen loppuyhteenvedossa tutkija nostaa esiin ge-
neeristen HRQL-mittareiden ongelmallisuuden kun tavoitellaan mahdollisimman laajaa 
näkemystä sairauden vaikutuksesta lapsen elämään. Kvantitatiivisten tutkimusme-
netelmien käyttämisen ohella Mört suosittelee käyttämään jatkossa myös laadullisia 
metodeja, kun tutkimuksen kohteena on lapsuusiän syövästä selviytyneiden terveyteen 
liittyvä elämänlaatu. (Mört 2012, 76.) Lääketieteellisestä, kliinisestä näkökulmasta voi-
simme tutkia sitä, mitkä ovat verkkoviestinnän suorat, havaittavissa olevat vaikutukset 
tutkittavien terveyteen ja siihen liittyvään elämänlaatuun. Lisääkö sosiaalisesta medi-
asta vanhemmille levinnyt väärä tieto sairastavan lapsen terveysriskejä? Onko verkon 
vertaistukiryhmillä vaikutusta paranemisennusteeseen?
Mikäli olisin päättänyt tutkimuksessani keskittyä vain tähän ulottuvuuteen, en olisi ol-
lut ratkaisuni kanssa yksin: väitöskirjassaan Torkkola nimeää vaikutustutkimuslinjan 
toiseksi terveysviestinnän tutkimuksen valtavirran haaroista (2008, 47). Kuten ter-
veysviestinnän suppeammista määritelmistä käy ilmi, viestintäprosessien terveyttä 
edistävien vaikutusten tutkiminen on ollut terveysviestinnän tutkimuksen keskiössä. 
Torkkola tiivistää väitöskirjassaan sen, miten terveyden edistämiseen tähtäävä tutkimus 
lukeutuu yleensä vaikutustutkimuksen piiriin:
Terveyden edistämisen näkökulmasta vaikutustutkimus on luonnollista, sillä sen 
lähtökohdat sopivat mainiosti siihen, miten terveyden edistämisessä on ollut ta-
pana ymmärtää viestinnän ja terveyden välinen suhde. Terveyden edistämisen 
näkökulmasta katsottuna viestintä on ensisijaisesti väline, jonka avulla voidaan 
vaikuttaa terveysuskomuksiin, -tietoon ja – käyttäytymiseen. Tutkimuksen tehtä-
vänä on selvittää, miten hyvin tuo väline toimii. (Torkkola 2008, 50.) 
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Omaa tutkimusaluettamme lähellä ovat esimerkiksi Yhdysvalloissa tehdyt, vaiku-
tustutkimuslinjaa edustavat tutkimukset siitä, miten digitaalisen kuilun toiselle 
puolelle jääneet, sosioekonomisesti jo valmiiksi haavoittuvammassa asemassa ole-
vat väestöryhmät on saatu erilaisilla digitaalisen terveysviestinnän pilottiprojekteilla 
terveysvalistuksen piiriin, ja kuinka tällä on havaittu olevan suora vaikutus kohentu-
neeseen terveyteen esimerkiksi lisääntyneen syöpätutkimuksiin hakeutumisen myötä 
(katso esim. Kreps et. al 2005 ja Bakken et al 2004). Näissä tutkimuksissa viestintä 
ymmärretään lähtökohtaisesti terveydenhuollon ammattilaisten ja lääketieteen näkö-
kulmasta. Taustalla vaikuttaa myös yhdysvaltalaisen viestinnän tutkimuksen mass 
communication research (MCR) paradigma, jossa korostetaan empiiristä tutkimusta ja 
selitetään ilmiöiden välisiä syy-yhteyksiä kausaalisesti (Torkkola 2008, 51). 
Vaikutustutkimus sekä lääketieteellinen sairauden ulottuvuus on tärkeä osa myös 
meidän tutkimustamme. Draken (2009) jaottelun mukaan kutsumme tätä osaa tutki-
muksestamme tietopohjaisen terveysviestinnän tutkimiseksi, mutta sen lisäksi pyrimme 
saamaan tietoa siitä, mikä on ollut verkkoviestinnän merkitys sekä potilaan että omais-
ten yksilökohtaiseen sairastamiskokemukseen sekä sairauden ja terveyden sosiaaliseen 
järjestykseen liittyvällä tasolla. Draken terveysviestinnän jaottelussa nämä ulottuvuudet 
taas kuuluvat potilaskeskeisen terveysviestinnän piiriin.   
2.3  Terveysviestintä internetissä
Internet-tutkimuksessa yksi suuri osa-alue on jo pitkään ollut terveyden tutkimus eli 
ns. eHealth (Peng et al. 2012). Maailman terveysjärjestön (WHO) mukaan eHealth on 
informaatio- ja kommunikaatioteknologioiden (ICT) käyttöä terveyden hyväksi. eHealt-
hin lisäksi internetin terveysviestintää käsittelevissä teksteissä esiintyvät usein termit 
Health 2.0, Medicine 2.0 ja Patient 2.0. Termit tuntuivat tutkimuksen alkuvaiheessa 
mahdollisesti relevanteilta osilta internetin terveysviestinnän teoriaa, mutta pian sel-
visi, että termien akateeminen selitysvoima jää niiden jäsentymättömän käytön vuoksi 
vähäiseksi. Belt et al. (2010) tutkivat Health 2.0 ja Medicine 2.0 käsitteiden määrittelyjä 
ja vertaisarvioiduista tutkimuksista niitä löytyi huomattavasti vähemmän, kuin internet-
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hakujen avulla kerätystä muusta aineistosta. Tutkijat eivät artikkelinsa tekstiosuudessa 
erittele tarkemmin, mistä lähteistä vertaisarvioitujen julkaisujen ulkopuoliset maininnat 
tulevat, mutta tutkimuksen lähdeluetteloa seuraamalla käy ilmi, että niihin kuului muun 
muassa kanadalaisen markkinointikonsultointiin keskittyneen Marketing 4 Health  yri-
tyksen perustajan Natalie Bourren pitämä puhe (Ontario Pharmaceutical Marketing 
Association verkkosivusto, haettu 2015), terveyteen liittyviä ICT-ratkaisuja myyvän 
yhdysvaltalaisen PatientsLikeMe yrityksen verkkosivut (haettu 2015) sekä markkinoin-
tistrategioita terveydenhuoltosektorille tarjoavan yhdysvaltalaisen konsultin nimissä 
keskustelufoorumille kirjoitettu viesti (RetirementHomes.com verkkosivusto, haet-
tu 2015), jonka loppuun kirjoitettu signeeraus vie konsultin omille kotisivuille (Clint 
Maunin verkkosivut, haettu 2015). Havainnot viittaisivat siihen, että käsitteiden lisäar-
vo löytyy akateemisen tutkimuksen sijaan ennen kaikkea markkinoinnin maailmasta,   
minkä takia en katso tarpeelliseksi palata työssäni niihin enää tämän jälkeen. 
Kuten terveysviestinnän kentällä yleisesti, erityisen keskeisiä tutkimusaiheita interne-
tin terveysviestinnän tutkimuksessa ovat olleet terveystiedon tarjoaminen, hakeminen 
sekä terveystiedon luotettavuus (Sillence et al. 2007). Terveystiedon hakijat etsivät 
verkosta muun muassa tietoa diagnooseista ja resepteistä, siitä miten toipua leikka-
uksista sekä siitä, miten pärjätä taudin oireiden kanssa (Fox & Fallows 2003, 2-11). 
Potilaat hakevat tietoa internetistä enemmänkin vahvistaakseen käsitystään terveyden-
huollon asiantuntijoilta kuulemastaan tiedosta kuin vastustaakseen sitä (Kivits 2006). 
Tiedonhaussa on kyse myös epävarmuuden vähentämisestä ja eri näkökulmien vahvis-
tamisesta (Caiata-Zufferey et al. 2010).   
Suomessakin on tutkittu terveystiedon tuottajia ja hankkijoita Internetissä (Drake, 
2009), sekä kehitelty opinnäytetyönä syöpää sairastavien lapsien vanhemmille tarkoi-
tettu verkkopalvelu, jonka tarkoitus on tarjota tietoa ja tukea (Kallio, 2013). Tiedon 
saamisen tukeminen ja tutkiminen terveysviestinnän vaikutustutkimuslinjan hengessä 
on tärkeää, sillä kyseessä ei ole mikään marginaalinen ilmiö. Suomen tilastokeskuksen 
vuonna 2014 tekemän tutkimuksen mukaan 70 prosenttia suomalaisista 
16 - 89 -vuotiaista internetin käyttäjistä oli etsinyt tietoa sairauksista, ravitsemuksesta 
ja terveyteen liittyvästä tiedosta verkosta. 
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Toinen tärkeä ulottuvuus verkon käytössä terveyden ja erityisesti sairauden näkökul-
masta on verkon käytön sosiaalisuus, jonka tutkiminen näyttää jääneen vähemmälle 
sekä Suomessa että maailmalla. Aikaisemmin käyttöön ottamamme Draken (2009) 
terveysviestinnän jaottelun mukaan tämä ulottuvuus kuuluisi vuorovaikutteisen po-
tilaskeskeisen viestinnän alle. Internetin luonteen muuttuessa yhä enemmän kohti 
yhteisöllisiä palveluita, joissa käyttäjät toimivat entistä enemmän myös tiedon jakajina 
pelkän tiedon vastaanottamisen sijaan, vuorovaikutteisen terveysviestinnän roolin voisi 
arvella korostuvan. Jotkin terveysviestinnän tutkijat ovatkin sitä mieltä, että viime - 
aikainen internet-sovellusten edistys ja siirtyminen staattisesta sivujen käytöstä dynaa-
miseen, osallistuvaan käyttöön (Web 2.0), on muiden viestinnän muotojen mukana 
mullistanut myös terveysviestinnän (Eysenbach, 2008). Tutkimusten vähyydestä voi 
päätellä, että terveysviestinnän tutkimus ei ole vielä ehtinyt reagoida nopeasti muut-
tuvaan viestintämaisemaan, mikä toimii yhtenä tärkeänä perusteena sille, miksi myös 
oma tutkimuksemme kannattaa tehdä.     
Jonkin verran tutkimusta aiheesta kuitenkin löytyy. Esimerkiksi verkko kyselyn avulla 
Australiassa toteutetussa tutkimuksessa terveyteen liittyvien yhteisöllisten verk ko- 
palveluiden käytöstä havaittiin, että vaikka potilaiden henkilökohtaiset verkostot olivat 
isossa roolissa sosiaalisen tuen saamisessa, tekivät jotkut potilaista tietoisen päätöksen 
hakea sosiaalista tukea verkosta oman perheensä ja läheistensä sijaan. Potilaat perus-
telivat ratkaisuaan sillä, että verkosta löytyvät vertaisyhteisön jäsenet kykenivät jaetun 
henkilökohtaisen kokemuksensa takia myötäelämään ja antamaan paremmin tukea, 
sekä sillä, että verkkoyhteisöjen avulla on mahdollista säilyttää tietty emotionaalinen 
etäisyys, joka ei omien läheisten kanssa tai kasvokkain vertaistukiryhmässä sairaudes-
ta keskustellessa olisi mahdollista. (Colineau & Paris, 2010.) Yhdysvalloissa toteutettu 
kyselytutkimus psoriasista sairastavien virtuaaliyhteisöissä osoitti yhteisöjen toimivan 
informaatiopisteiden lisäksi tärkeinä psykologisen ja sosiaalisen tuen keskuksina (Idriss  
et al. 2009). Suomessa tällainen tutkimus on kuitenkin ollut vähäisempää,  koska pää-
huomio on ollut terveystiedon jakamisessa ja hyödyntämisessä. Tämän havainnon 
pohjalta tuntuu erityisen tärkeältä tutkia lapsuusiän syövän kokeneiden lasten ja nuor-
ten sekä heidän perheidensä verkon käyttöä kokonaisvaltaisesti, niin tiedon hakemisen 
kuin sosiaalisen tuenkin näkökulmasta.
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Myös lapsuusiän syövän kanssa kamppailevien perheiden internetin käytöstä on 
olemassa hyvin vähän tutkimusta. Hakiessani lähteitä erilaisista akateemisista tieto-
kannoista löysin kuitenkin yhden tutkimuksen vuodelta 2011 (Coulson & Greenwood), 
jossa käsiteltiin lapsuusiän syöpää sairastaville ja heidän perheilleen tarkoitettuja 
verkkotukiryhmiä sisältöanalyysin keinoin. Tutkimuksessa analysoitiin kolmelta eri kes-
kustelupalstalta kerättyjä viestejä, joissa havaittiin erilaisia sosiaalisen tuen muotoja 
tiedollisesta tuesta henkilökohtaisempaan, tunteisiin liittyvään tukeen. Tutkimuksen 
johtopäätöksissä (mts. 876) arvioidaan lapsen syövän kanssa elävien perheiden voi-
van hyötyä verkon tukiryhmistä, joissa he voivat olla yhteydessä samassa tilanteessa 
oleviin, jakaa kokemuksia ja etsiä tukea. Verkon anonymiteetin nähtiin mahdollistavan 
vapaamman keskustelun kipeistä ja henkilökohtaisista asioista. Tutkimuksessa havait-
tiin kuitenkin myös ongelmia ja rajoituksia siinä, että  verkkoympäristössä vastauksia 
jäi saamatta ja tukiryhmän jäsenten kanssakäyminen verkon ulkopuolella ei aina ollut 
mahdollista. (Mts. 876)  
Perheiden lisäksi itse potilaiden verkon käyttöä on tutkittu jonkin verran. Tehdessäm-
me ensimmäistä versiota tutkimussuunnitelmasta lääketieteen eettisen toimikunnan 
lausuntoa varten, taustoitti Helsingin yliopiston viestinnän oppiaineen dosentti Janne 
Matikainen alueelta aiemmin tehtyä tutkimusta. Matikainen viittasi tutkimussuunni-
telmaa varten tekemässään luonnoksessa nuoruuden ja varhaisaikuisuuden syövästä 
selvinneille tehtyyn internetin ja sosiaalisen median mahdollistamaan interventio-
tutkimukseen. Pieni, 14 hengen otoksen tutkimus kohdistui nuoriin aikuisiin ja tutki 
parantuneen syöpäpotilaan itseen kohdistuvien stereotypioiden yhteyttä mielenter-
veyteen (Song et al 2012). Lapsuuden syövästä parantuneiden internetin käyttöä on 
tutkittu myös, melko kapeasti ja lähinnä sosiodemografisiin taustoihin keskittyen, tupa-
koinnin lopettamisinterventioihin tähtäävässä tutkimuksessa (Nagler et al. 2012). 
Käyttäjälähtöisen sisällön lisääntyessä verkossa mahdollisuus informaation jakamiseen 
voidaan nähdä entistä potilaslähtöisempänä: jakamisen mahdollistavien palveluiden 
käyttäjät voivat jakaa ja hakea terveyteen liittyvää tietoa omien tarpeidensa mu-
kaisesti. Kuitenkin myös epäsuoria negatiivisia vaikutuksia on havaittu. Ensinnäkin 
käyttäjälähtöisen verkon luonne avaa mahdollisuuden epäluotettavalle ja mahdollisesti 
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harhaanjohtavalle terveystiedolle (Kortum et al. 2008). Toiseksi digitaalinen kahtiajako 
vaikuttaa myös terveysviestinnän alueella, mikä näkyy erityisesti Yhdysvalloissa teh-
dyissä tutkimuksissa: potilaat ilman verkon tarjoamaa tiedonhakumahdollisuutta ovat 
heikommassa asemassa kuin sujuvasti internetissä liikkuvat kohtalotoverinsa (Bakken 
et al 2004). Kahtiajakoa oman tutkimuksemme kohteiden joukossa ehkäisee esimerkiksi 
se, että lastenklinikan syöpäosastolla potilailla on käytössään osaston tarjoamat tieto-
koneet, eikä verkkoon pääseminen ole siis kiinni perheen sosioekonomisesta asemasta 
samassa määrin kuin Yhdysvalloissa. 
3 Tutkimuksen metodologia
Tutkimus toteutettiin verkkokyselylomakkeen avulla, sillä se tuntui ylivoimaisesti par-
haalta tavalta kerätä paljon tietoa lyhyessä ajassa rajatun, mutta kohtuullisen suuren 
kohderyhmän joukosta. Edut tutkimuksen ajankäytön tehokkuudessa Helsingin yliopis-
ton tarjoamaa sähköistä lomaketyökalua, E-lomaketta, käytettäessä olivat selvät kun 
vaihtoehtoina olivat puhelimitse tai kasvokkain toteutettavat haastattelut, tai perin-
teisen paperilomakkeen avulla toteutettava kysely. Palaan käsittelemään tarkemmin 
verkkokyselylomakkeeseen liittyviä rajoituksia ja mahdollisia ongelmia kappaleessa 3, 
jossa esittelen aineistomme tarkemmin.  
Suunnittelimme lomakkeen koko tutkimusryhmän voimin, mutta päävastuun sen to-
teuttamisesta kannoimme minä ja  lääketieteen kandidaatti Jan Nyberg. Keräsimme 
aineiston Nybergin kanssa keväällä 2014. Lääketieteellisen tiedekunnan ulkopuolisilla ei 
ole pääsyä potilastietojärjestelmään, joten Nyberg vastasi yksin tutkimuksemme koh-
deryhmää vastaavien henkilöiden yhteystietojen seulomisesta. Vastaajien henkilöllisyys 
pidetään tutkimuksessa salassa ja itse olen käsitellyt verkkolomakkeen vastauksista saa-
tua aineistoa vain vastaajakooditusten avulla. Saman perheen vastaajat saivat saman 
vastaajakoodin, jolloin olen pystynyt tarvittaessa yhdistämään aineistossa vastauksia 
antaneet perheet. 
Suuntasimme kyselyn potilastietojärjestelmän tietojen avulla vuosina 2009 - 2012  
lastenklinikan syöpäosastoilla hoidetuille, valintahetkellä paranemassa oleville  
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10 - 21-vuotiaille potilaille sekä heidän perheilleen. Lähestyimme alunperin vain vuo-
sina 2009 - 2010 lastenklinikalla hoidettujen yli 10-vuotiaiden potilaiden vanhempia, 
mutta laajensimme lopulta kyselyn koskemaan myös pienempien lasten vanhempia 
suuntaamalla kyselyn kaikille vuosina 2011 - 2012 lastenklinikan syöpäosastoilla hoi-
dettujen ja valintahetkellä paranemassa olevien lasten vanhemmille. Huoltajien lisäksi 
kysely suunnattiin myös potilaiden sisaruksille, jotka olivat vastaushetkellä yli 
15-vuotiaita. Räätälöimme kaikille vastaajaryhmille omat versiot lomakkeesta. Kaikki-
aan erilaisia verkkolomakkeita tehtiin siis kolme: potilaille, huoltajille ja sisaruksille.   
Teimme kyselylomakkeet pelkästään suomeksi. Arvioimme suunnitteluvaiheessa, että 
kohderyhmästä niin pienellä osalla on äidinkielenä muu kuin suomi, että kääntäminen 
ruotsiksi tai englanniksi ei ole vaivan arvoista.  Äidinkielenään ruotsia, saksaa, turkkia tai 
arabiaa puhuvia oli Nybergin tietojen mukaan kohderyhmässämme noin 10 henkilöä.   
Lähetimme tutkimustiedotteet sekä suostumuslomakkeet postissa yhteensä 108 per-
heelle potilastietojärjestelmän kautta löytyneisiin osoitteisiin. Tutkimustiedotteessa oli 
linkki verkkokyselyyn. Kohderyhmässä huoltajia oli 199 ja potilaita 59. Sisarusten mää-
rää emme pysty arvioimaan, sillä potilastietojärjestelmässä ei ole potilaiden sisarusten 
tietoja. Lähetimme jokaisen postikuoren mukana kuitenkin linkin myös sisarusten verk-
kolomaketta varten siltä varalta, että potilaalla on sisaruksia, jotka tahtoisivat osallistua 
tutkimukseen. 
Yhden potilaan ja yhden vanhemman kirjeet tulivat postipalautuksina takaisin, joten 
lopullisesti voimme arvioida tutkimustiedotteemme tavoittaneen 198 huoltajaa ja 58 
potilasta.  Tavoitettujen sisarusten määrää emme tiedä. Kontaktoimme vastaajia myös 
puhelimitse sen jälkeen kun tutkimustiedotteessa annettu määräaika vastaamiselle oli 
kulunut, eikä vastausta ollut kuulunut.  
Kohderyhmään kuuluvilta huoltajilta saimme 31 vastausta, potilailta saimme 8 vas-
tausta ja sisaruksilta saimme 4 vastausta. Yksi huoltajista kielsi vastaamisen jälkeen 
vastausten käyttämisen tutkimuksessa, joten huoltajien vastausten määräksi tutkimuk-
sen lopullisessa aineistossa tuli 30 kappaletta. Vastausprosentti huoltajien joukossa oli 
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noin 15,1 ja potilaiden joukossa noin 13,8. Sisarusten vastausprosenttia emme pysty 
arvioimaan, sillä meillä ei ole käytettävissämme tietoa potilaiden sisarusten määrästä. 
Kun mukaan lasketaan kaikki tavoitetut ja tiedossamme olevat kohderyhmän edustajat 
(potilaat + huoltajat) joiden äidinkieli on suomi, on vastausprosentti noin 15,4. Palaan 
käsittelemään aineistoamme ja vastaajakadon aiheuttamia rajoituksia tarkemmin kap-
paleessa 4.  
3.1  Kyselylomake
Hahmottelimme lomakkeen yleiset suuntaviivat ja kävimme tutkimussuunnitelman 
läpi yhdessä koko tutukimusryhmän voimin. Alusta lähtien oli selvää, että tutkimuk-
sen kannalta kyselylomakkeen onnistumisella oli äärimmäisen suuri merkitys. Varsinkin 
tässä tapauksessa, jossa aiempaa tutkimusta aiheesta ei varsinaisesti ole, oli tutkimus-
ryhmämme lähes täysin sen varassa, että lomakkeen avulla tapahtuva tiedonkeruu 
onnistuu ja saaduilla tuloksilla on mahdollista tehdä järkevää analyysia. Käytin lomak-
keen suunnittelussa apuna dosentti Kimmo Vehkalahden kyselytutkimuksen tekijöille 
suuntaamaa oppikirjaa. Siinä painotetaan lomakkeen huolellisen suunnittelun tärkeyt-
tä, sillä kun vastaajat ovat täyttäneet lomakkeet, on muutosten tekeminen myöhäistä  
(Vehkalahti 2008, 20).   
Tehtävä ei ollut helppo ja teimme lomakkeen suunnitteluvaiheessa myös virheitä, jotka 
luultavasti olivat osaltaan syynä toivottua alhaisempaan vastausprosenttiin. Tiedonke-
ruun haasteet olivat alusta lähtien tiedossa. Tilannetta mutkisti se, että saman aineiston 
tuli hyödyttää koko tutkimusryhmää: sekä  hoitomenetelmien kartoittamiseen loppu-
työssään keskittynyttä lääketieteen opiskelijaa, käytännön muutosehdotuksista 
kiin nostunutta osastonjohtajaa, että omaa pro gradu-tutkielmaani, jonka painopiste on 
viestinnän tutkimuksessa. 
Koostin tutkimuslomakkeista ensimmäiset luonnokset joulukuussa 2013 tutkimusryh-
män ensimmäisen palaverin jälkeen. Luonnosten kommentoinnissa ja hiomisessa auttoi 
seuraavien kuukausien kuluessa tutkimusryhmän lisäksi myös käymäni maisterisemi-
naari, jossa lomakkeen eri versioita opponoitiin hedelmällisesti. Lapsille tarkoitettujen 
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lomakkeiden hiomiseen saimme ammattiapua, kun nuorisopsykiatrian parissa työs-
kentelevä psykologi katsoi lomakkeen läpi ja teki monia hyviä muutosehdotuksia, jotka 
lisäsivät konkretiaa ja yksinkertaistivat joitain turhan monimutkaisesti esittämistämme 
kysymyksistä. Maaliskuussa 2014 klinikkaylilääkäri Kim Vettenranta esitteli lomakkeet 
sairaalassa testiryhmille, joilta ei tullut enää muutosehdotuksia. 
 
Hyvästä palautteesta ja kovasta työstä huolimatta lopullisessa lomakkeessa oli omat 
puutteensa. Kaikkien tutkimusintressien kannalta relevantin aineiston tarve johti siihen, 
että kyselylomake paisui melko laajaksi. Kyselylomaketta kasvatti myös se, että tutkimme 
pitkälti tuntematonta kenttää, kuten kappaleen 2.3 lopussa kerroin. Tutkimusryhmämme 
päätyi ottamaan varmuuden vuoksi mukaan niin suuren määrän erilaisia mittausvälinei-
tä ja mittareita, että tutkimuksen kohderyhmä saattoi uupua lomaketta täyttäessään. 
Vastaajien herpaantumisen huomasi aineiston keruuvaiheessa alhaisen vastausprosen-
tin lisäksi siitä, että erityisesti lasten avoimet vastaukset jäivät vähäisiksi.  
3.1.1  Lomakkeen alustava suunnittelu
Kun aloitin kyselylomakkeen suunnittelun, käytin apunani jo aiemmin mainitsemaani  
opasta Kyselytutkimuksen mittarit ja menetelmät (Vehkalahti, 2008), jonka ohjeiden 
avulla toivoin ensikertalaisena välttäväni yleisimmät kyselytutkimusta laadittaessa koh-
dattavat sudenkuopat sekä varmistamaan sen, että koko tutkimusryhmämme onnistuisi 
pääsemään omaa painopistettään parhaiten palvelevan aineiston äärelle. En täysin 
onnistunut tavoitteessani, mutta käytännönläheisen ohjeistuksen avulla lomakkeen 
suunnittelu kuitenkin paransi lopputulosta. 
 
Vehkalahden mukaan aluksi on tärkeää hahmottaa kiinnostuksen kohteena olevan il-
miön keskeiset ulottuvuudet. Mitä enemmän on käytettävissä tutkimusalan tunnettua 
teoriaa, sitä selvemmin ulottuvuudet saadaan johdettua suoraan teoriassa määritel-
lyistä käsitteistä. Aloitin siis työni perehtymällä terveysviestinnän teoriaan, mutta kuten 
edellisistä kappaleista on käynyt ilmi, täysin valmiita vastauksia ei juuri tätä tutkimusta 
varten ollut tarjolla. Tuntemattomammilla alueilla luovittaessa onkin Vehkalahden mu-
kaan oltava valmiina havaitsemaan ja tunnistamaan myös täysin uusia ulottuvuuksia. 
(Vehkalahti 2008, 21.)
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Ulottuvuuksien ja niiden mittauksen pohtimiseen Vehkalahti ehdottaa alla olevan 
kuvan tyyppisen  mittausmallin hahmottelua. (Vehkalahti 2008, 20.) Kaavion piirtä-
minen auttoikin hahmottamaan tutkimusasetelman selkeämmin.  Puran seuraavassa 
mittausmalliin liittyvää ajatustyötä  ja kuvailen niitä ulottuvuuksia, joita toivoimme tut-
kimusryhmänä kyselytutkimuksella aineistosta mittaavamme. 
3.2  Mittausmalli
Mittausmalli
Mitta-asteikko
Sairauden
lääketieteellinen 
ulottuvuus
Sairauden
yksilökohtainen 
ulottuvuus
Sairauden 
sosiaalinen 
järjestys
Tausta-
tiedot
Verkon 
käyttö
Verkon 
merkitys
Väittämät
Huoltajien 
vastaukset
Potilaiden
vastaukset
Sisarusten 
vastaukset
M
i
t
t
a
u
s
v
i
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h
e
e
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Kaavio 1. Kyselylomakkeen suunnitteluvaiheen mittausmalli ja mitta-asteikko. 
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Vasemmanpuoleiset ellipsit kuvaavat ilmiön keskeisiä ulottuvuuksia, joista pitää Veh-
kalahden suositusten mukaan aloittaa ja olla selvillä niiden lukumäärästä ja nimistä. 
Ne vaativat vastauksia perustavaa laatua oleviin kysymyksiin kuten ”Mitä tutkitaan?” 
ja ”Mistä tutkittava ilmiö koostuu?”. (Vehkalahti 2008, 21.) Palaan myöhemmin siihen, 
mitä tarkoitan mittausmallin ulottuvuuksilla ja miten määrittelin ne.  
Seuraavaksi tullaan käytännön mittauksen tasolle, kysymyksiin ja väitteisiin, joita kutsu-
taan osioiksi. Osioista koostuvaa kokonaisuutta kutsutaan mittariksi, joka mittaa useita 
toisiinsa liittyviä asioita. Kokonaisuuden kannalta tärkeintä on se, mitä osiot sisältävät 
ja se, mitä ulottuvuuksia niillä pyritään mittaamaan. (Vehkalahti 2008, 23). Suorakulmi-
ot kuvaavat oheisessa mallissa osioista koostuvia mittareita. Osioiden taustalla taas on 
mittausvirheitä, joita ei voi missään tutkimuksessa täysin välttää  (Mts., 92).
Malli on tarkoitettu ensisijaisesti tutkijoille, sillä kuvassa suorakulmioina esitetyt osiot 
ovat mallin ainoat vastaajalle näkyvät osat. Kaikki muu edustaa tutkimuksen suunnitte-
luvaiheen ajatusrakennelmaa. Mitä enemmän on käytettävissä ilmiötä koskevaa teoriaa 
tai muuta aiempiin tutkimuksiin perustuvaa tietoa, sitä vankempi tämä rakennelma on. 
(Vehkalahti 2008, 22.) 
Kuvaan seuraavissa kappaleissa, millä keinoin pyrin hajanaisesta terveysviestinnän teo-
riasta ja tutkimustamme vastaavan akateemisen pohjatyön puuttumisesta huolimatta 
rakentamaan mahdollisimman vankan ajatusrakennelman tutkimuksen taustalle.      
3.2.1 Mittausmallin mittarit
Tutkimusryhmämme syksyllä 2013 tekemä luonnostelma tutkimuksen tavoitteista sopi 
hyvin lähtökohdaksi kun aloin selvittää tarkemmin tutkimuksen ulottuvuuksia. Tutki-
muksemme tavoitteena oli siis selvittää lastenklinikan syöpäosastolla hoidettujen sekä 
heidän lähiomaistensa (huoltajat ja sisarukset) verkon käyttöä erityisesti sairastumiseen 
liittyvissä asioissa ja verkon merkitystä sairastuneen ja hänen perheensä elämässä. 
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Näitä kysymyksiä voidaan pitää kyselylomakkeen alustavina ulottuvuuksina, jotka vas-
taavat Vehkalahden muotoilun mukaiseen kysymykseen ”Mitä tutkitaan?”, joskaan ne 
eivät ota kantaa siihen ”Mistä tutkittava ilmiö koostuu?” (Vehkalahti 2008, 21.). Tältä 
pohjalta pystyimme laatimaan jo tutkimuksen luonnosteluvaiheessa kolme ylätason 
mittaria: 1) taustatiedot, 2) verkon käyttö sekä 3) verkon merkitys. Nämä karkeat hah-
motelmat toimivat tienviittoina tutkimusryhmällemme, sekä antoivat tarvittavan tiedon 
tutkimuksen luonteesta HUS:n tutkimuseettiselle toimikunnalle, jonka puoltava lausun-
to vaadittiin alaikäisiin potilaisiin kohdistuvan tutkimuksen käynnistämiseksi.
3.2.2 Mittausmallin ulottuvuudet
Kysymys siitä, ”Mitä tutkitaan?” oli siis selvillä hyvin varhaisessa vaiheessa. Täsmen-
tämistä vaati kysymys siitä, miten verkon merkitystä kannattaisi lähteä selvittämään: 
Mistä tutkittava ilmiö koostuu? Ulottuvuuksien, ja sitä myöten niitä mittaavien osioiden 
tarkemman rakentamisen perustin aikaisempaan terveysviestintää käsitelleen tutki-
muksen teoriapohjaan. 
Selvitettäessä verkon merkitystä sairauden kanssa kamppailevien potilaiden sekä 
heidän omaistensa elämässä tarvittiin käsitys siitä, millä eri tavoin voimme käsitel-
lä sairauden ja terveyden kokemusta. Mitkä ovat ne sairastamiskokemukseen liittyvät 
ulottuvuudet, joihin voimme olettaa verkon käytön vaikuttavan? Selvitystyössä hyödylli-
seksi osoittautui Sinikka Torkkolan väitöskirjassaan (2008) esittelemä jaottelu terveyden 
ja sairauden kolmesta eri ulottuvuudesta, jotka esittelin aikaisemmin luvussa 2.2. Niihin 
kuuluivat lääketieteelliseen määrittelyyn ja käytäntöihin perustuva tautisuus disease, 
yksilön sairauden ja terveyden kokemukseen perustuva potemus illness sekä yhteiskun-
nallisten instituutioiden määrittelyissä rakentuva terveyden ja sairauden sosiaalinen 
järjestys sickness.   
3.2.2.1 Sairauden lääketieteellinen ulottuvuus
Yksi selkeä ulottuvuus, johon lähdimme lomakkeen kysymyksillä sekä potilasrekisterin 
tiedoilla hakemaan vastausta oli siis sairauden lääketieteellinen ulottuvuus, disease. 
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Tauti ja sen hoitaminen ei ole lähtökohta vain lääketieteelliselle hoidolle, vaan se on 
lähtökohta kaikelle modernille lääketieteelle kokonaisuudessaan. Lääketieteen tauti 
on objektiivisen todellisuuden biologinen ilmiö, joka diagnosoinnin avulla löydetään. 
Taudin olemassaolo ei siis riipu inhimillisestä ymmärryksestä. Lääketieteellisen tiedon 
muuttuminen ei muuta tautia vaan tuottaa parempaa ymmärrystä taudeista. Tauti it-
sessään on olemassa riippumatta lääketieteellisistä näkemyksistä. (Torkkola 2008, 108, 
ref; Alanen 1989, Wulff, Andur Pedersen & Rosenberg 1990, 79-82.) 
Lääketieteellisesti pätevän määritelmän potilas-vastaajien taudista saimme tarvittaes-
sa HUS:n potilastietorekisteristä, mutta aineiston analysoinnin yksinkertaistamiseksi 
kysyimme vastaajilta myös lomakkeessamme potilaan tautihistoriaan liittyviä perustie-
toja, jotka kartoittavat sairauden lääketieteellistä ulottuvuutta. Samat potilaan sairautta 
koskevat kysymykset esitettiin myös potilaan vanhemmille sekä sisaruksille.  
Näistä osioista saatujen tietojen pohjalta pystyimme tarkastelemaan esimerkiksi sitä, 
missä syöpähoidon vaiheessa  verkosta saatava tieto koetaan tärkeimmiksi, tai min-
kä syöpätyypin yhteydessä vertaistuen saaminen verkon välityksellä on osoittautunut 
vaikeaksi. Yhtenä hypoteesinamme oli se, että harvinaisemmista sairauksista kärsivät 
potilaat ja omaiset voisivat hyötyä verkkotyökalujen maantieteen rajat ylittävistä mah-
dollisuuksista eniten. Harvinaisesta sairaudesta voi hoitajillakin olla tarjolla vain vähän 
tietoa, mutta verkon kautta voi löytyä samasta sairaudesta kärsivien virtuaalinen tu-
kiryhmä toiselta puolen maapalloa. Tämän selvittämiseen tarvittiin lääketieteelliseen 
diagnoosiin pohjautuvia tietoja sairastetusta taudista. 
Sairauden lääketieteellistä sekä hoidollista puolta edustivat myös ne lomakkeen osiot, 
joissa pyrimme mittaamaan ensinnäkin sitä, minkälaista tietoa verkosta haetaan sekä 
sitä, kuinka luotettavaksi saatu tieto koetaan. Oletuksena oli, että sairaudesta ja sen 
hoitomuodoista on olemassa lääketieteellistä objektiivista tietoa, jonka saaminen pa-
rantaa potilaan sekä tämän omaisten asemaa, siinä missä vastaavasti lääketieteellisen 
tiedon kanssa ristiriidassa olevan tiedon saaminen saattaa olla jopa potilaan terveydel-
le vahingollista. 
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Nämä osiot kytkeytyvät vahvasti edellä esiteltyyn terveysviestinnän vaikutustutki-
muksen linjaan ja määritelmään siitä, että terveysviestintä tarkoittaa nimenomaan 
positiivista terveyteen vaikuttamista.  Osiossa ”etsin sairauteeni ja sairastamiseen liit-
tyvää tietoa internetistä” tarjottiin vastausvaihtoehdoiksi ”en etsi”, ”olen etsinyt, mutta 
en ole löytänyt” sekä erilaisia aikamääreitä kerran puolta vuotta harvinaisemmasta päi-
vittäiseen. Mikäli tietoa oli etsitty, pyydettiin vastaajaa arvioimaan eriteltynä erilaisten 
sairauteen ja hoitoihin liittyvien tietojen (kuten ravitsemusneuvonta ja sairauden myö-
häisvaikutukset), luotettavuutta. Tiedonhakuun liittyvä osio ”Saan keskusteluapua tai 
neuvontaa terveydenhuollon ammattilaiselta” taas yhdistyy siihen terveysviestinnän 
vuorovaikutustutkimuksen linjaan, jossa tutkitaan erityisesti terveydenhuollon ammat-
tilaisten ja potilaiden välistä keskinäisviestintää (Torkkola 2008, 42). 
Viimeiseksi lomakkeessa esitimme väittämiä, joiden paikkansapitävyyttä vastaa-
jat saivat arvioida Likertin viisiportaisella asteikolla (täysin samaa mieltä, osin samaa 
mieltä, ei samaa eikä eri mieltä, osin eri mieltä, täysin eri mieltä). Tiedonhakuun sekä 
haettavan tiedon luotettavuuteen liittyvät väittämät kytkeytyivät perinteisiin terveys-
viestinnän vaikutustutkimuslinjan kysymyksiin.  
3.2.2.2 Sairauden yksilökohtainen kokemus
Toinen ulottuvuus, jota pyrimme lomakkeen osioilla mittaamaan, on sairauden subjek-
tiivinen eli yksilökohtainen kokemus, sickness. Näille yksilöllisille sairauskokemuksille ei 
suomenkielisessä termistössä ole vakiintunutta käsitettä. Suomennokseksi on ehdotet-
tu esimerkiksi vaivaa tai Torkkolan itsensä käyttämää potemusta. 
Torkkolan potemus-käsitteen alle kootaan yhteen subjektin kokemukset ja määrityk-
set terveyksistä ja sairauksista. Sen lähtökohta on yksilön kokemuksissa, jotka voivat 
olla sekä henkilökohtaisia että kollektiivisesti jaettuja. Näiden kokemusten perusteella 
subjektin terveydet ja sairaudet saavat merkityksensä. Torkkola painottaa sitä, että hen-
kilökohtaisessa kokemuksessa on aina läsnä myös kollektiivinen kokemus, sillä aika ja 
paikka asettavat ehtoja sille, mitä ja miten yksilö voi potea. Fyysinen ja psyykkinen ko-
kemus eivät ole vain yksilön sisäisiä kokemuksia vaan kokemisessa on myös sosiaalinen 
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puolensa. Kärsimys on samanaikaisesti subjektiivista, yleisinhimillistä ja kulttuurisesti ra-
kentuvaa.  (Torkkola, 2008, 112, ref: Kleinman, 1988, 4-30; 1992, 169-175; 1995, 95-119) 
Aikaisempi tutkimus terveyteen liittyvistä tukiryhmistä verkossa antaisi olettaa, että 
verkkoviestinnän tarjoamia mahdollisuuksia käytetään hyväksi nimenomaan sairauden 
subjektiivista kokemusta käsitellessä (esim. Colineau & Paris, 2010 ja Idriss et al. ,2009). 
Ihmiset eivät välttämättä etsi verkossa niinkään neuvontaa terveydenhuollon ammatti-
laisilta, vaan sen sijaan toisia ihmisiä, jotka kuuntelisivat heitä ja puhuisivat arkipäivän 
ongelmista ja peloista, joita terveydenhuollon ammattilaiset eivät joko ymmärrä, tai 
joiden käsittelyyn heidän aikansa ei aina riitä. Vaikka terveydenhuollon ammattilai-
set monesti käyttävät paljonkin aikaa selittääkseen potilaalle ja omaisille oireiden ja 
sivuvaikutusten kaltaisia asioita, he pystyvät silti käsittelemään  asioita vain rajatus-
ta ammattimaisesta näkökulmasta. He eivät yleensä ole itse kokeneet sairautta, joten 
he eivät voi tarjota samanlaista  henkilökohtaista ymmärtämystä aiheesta, kuin mitä 
potilaat voivat saada tukiryhmien välityksellä. Terveyteen liittyviä ongelmia kohtaavat 
ihmiset etsivät ”tietokonevälitteisiä tukiryhmiä”, paikallistaakseen  muita, joilla on sa-
manlaisia kokemuksia. (Wright et al. 2003, 44.) 
Ilka Kangas puhuu  ”kanssakärsijöiden merkityksestä” kirjaan ”Sairas, potilas ja omai-
nen - Näkökulmia sairauden kokemiseen” kirjoittamassaan artikkelissa ”Sairaan 
asiantuntijuus”. Hän toteaa, että oma-apu ja vertaisryhmien sekä internetin keskus-
teluryhmien suosio sairastavien parissa on yksi merkki terveydenhuollon tarjoamien 
palvelujen katvealueista tai riittämättömyydestä. Vertaistuella on hänen mukaansa 
sairaan omaa asiantuntemusta lisäävä sekä terveydenhuollon palveluja täydentävä 
merkitys. ( Kangas 2003, 90.) 
Sairauden yksilökohtaisen kokemuksen ulottuvuutta mitattiin potilaille tarkoitetussa 
lomakkeessa ensin osiolla, joka selvittää sairastuneen käsitystä omasta terveydentilas-
taan: ”Kuinka terve olet mielestäsi tällä hetkellä?” Kolme vastausvaihtoehtoa antavat 
vastaajan peilata omaa  terveydentilaansa  ikätovereihinsa. Jos terveeksi ymmärret-
täisiin sairauden poissaolo, olisi lääketieteellisen tutkimusten avulla taudittomaksi 
määritellyn vastausoletus: ”Yhtä terve kuin ikätoverini.” Kuten edellä on todettu, on asia 
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kuitenkin huomattavasti monimutkaisempi, ja vastaukset eivät välttämättä noudata lää-
ketieteen havaintojen pohjalta tehtyjä luokituksia: taudittomaksi määritelty ihminen voi 
tuntea terveytensä heikommaksi, kuin kliiniset tutkimukset antaisivat olettaa. 
Monet lomakkeen sivulta ”Internetin sosiaalinen käyttö” löytyvistä osioista käsittelivät 
verkosta saatavan vertaistuen merkitystä pyrkien mittaamaan sitä, pitävätkö oletukset 
nettiyhteisöjen merkityksestä sairastamisen subjektiivisen kokemuksen työstämisessä 
paikkansa. Näitä osioita ovat esimerkiksi: ”Oletko käyttänyt jotain sosiaalisen medi-
an palvelua (esim. Facebook, Twitter) saadaksesi tukea sairastamiseen liittyen?”, josta 
jatkokysymyksenä pyysimme vastaajaa kuvailemaan tarkemmin avoimen vastauksen 
muodossa, minkälaista tuki on ollut luonteeltaan. 
Yhdessä osioista kysyimme ”kuinka usein teet seuraavia asioita verkossa”? Vastaus 
pyydettiin sijoittamaan viisiportaiselle asteikolle, jossa ääripäät ovat ”en lainkaan”  ja 
”päivittäin”. Osa aktiviteeteista liittyy suoraan keskusteluapuun ja vertaistukeen (esim. 
potilaiden lomakkeesta löytyvät ”Saan keskusteluapua tai neuvontaa aiemmin syöpää 
sairastaneilta” ja ”Keskustelen verkosta löytyvässä ryhmässä sairaudestani”). Monet 
osioista liittyivät myös sisällöntuotantoon tai sen merkitykseen vastaajalle, kuten avoi-
messa muodossa vastattavissa ollut ”mitä sisällön tuottaminen on sinulle merkinnyt?” 
Tämä kysymys esitettiin vain, mikäli vastaaja oli aikaisemmassa osiossa kertonut tuotta-
vansa sairauteen liittyvää sisältöä verkkoon. Oletuksenamme oli, että blogikirjoitusten 
kaltaisten sisältöjen tuottaminen saattaa toimia keinona käsitellä kokemusta omasta tai 
lapsen/sisaruksen sairaudesta. Avoimet vastaukset antoivat myös laadullista aineistoa, 
joka täydentää tutkimuksen kvantitatiivista osuutta.   
Viimeiseksi lomakkeessa esitettiin väittämiä, joiden paikkansapitävyyttä vastaaja sai  
arvioida Likertin viisiportaisella asteikolla. Positiivisten yksilökohtaiseen sairastamisen 
kokemukseen liittyvien väitteiden (esim. ”Olen saanut verkosta sellaista kokemus-
peräistä tietoa ja tukea, jota en ole saanut sairaalasta.”) lisäksi esitimme myös 
nega tiivisempia vaihtoehtoja verkon vaikutuksesta sairastamisen kokemuksen käsitte-
lyyn, kuten ”verkosta saamani tieto on pelottanut minua”, sekä ”minua on ahdistanut 
lukea muiden sairastuneiden kokemuksista.” 
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3.2.2.3 Sairauden sosiaalinen järjestys
Terveyden ja sairauden sosiaalinen järjestys, illness, oli mittausmallin kolmas ja vii-
meinen ulottuvuus, jota pyrimme kyselylomakkeen vastausten avulla selvittämään. 
Yhteiskunnalliset instituutiot tuottavat terveyksiä ja sairauksia sekä määritelmissä, että 
käytännön toiminnassa. Nämä terveyksien ja sairauksien diskurssit muodostavat mai-
nitun sosiaalisen järjestyksen ulottuvuuden.  Yhteiskunnalliset instituutiot rakentavat 
terveyksien ja sairauksien välisten erojen kautta myös sosiaalista järjestystä: terveelle 
ja sairaalle osoitetaan erilaiset yhteiskunnalliset oikeudet ja velvollisuudet. (Torkkola 
2008, 119.) Merkittävänä instituutiona alaikäisten potilaiden tapauksessa näyttäytyy 
koulu, josta poissaoleminen määrittelee elämän hyvin toisenlaiseksi kuin terveillä ikäto-
vereilla. Myös muun perheen elämä muuttuu ratkaisevasti.
Kun potilailta ensi kerran diagnosoidaan syövän kaltainen vakava sairaus, he tuntevat 
usein jäävänsä eristyksiin pääasiallisista suhdeverkostoistaan, sillä on epätodennäköis-
tä että muilla niihin kuuluvilla henkilöillä on sama sairaus ja mahdollisuus ymmärtää 
sitä, minkälaisessa tilanteessa potilas on (Wright et al. 2003, 44 ref: Cline, 1999; Freund 
& McGuire, 1995).  Syöpään sairastuneen lapsen tapauksessa pitkät eristysjaksot sekä 
muutokset fyysisessä kehityksessä aiheuttavat sen, että hän saattaa jäädä kehitysvai-
heelleen tärkeiden yhteisöjen, kuten koulun ja harrastusten, ulkopuolelle. Sosiaalisen 
eristymisen ehkäisemiseksi sairaalassa tarjotaan mahdollisuus koulunkäyntiin. Se py-
ritään toteuttamaan yhteistyössä lapsen oman koulun kanssa, mikä edistää yhteyden 
säilymistä omaan luokkayhteisöön (katso esim. Haartmanin koulun verkko-opas). 
Lapsen sairaudella on iso vaikutus myös siihen, millaiseksi hänen perheensä arki muotou-
tuu. Sairaus säätelee ja ohjailee elämää monella tavalla (Seppälä 2003, 178). Huoltajat 
joutuvat toimimaan täysin uudessa roolissa, johon liittyy paljon uutta lainsäädäntöä ja 
muuta perheen aseman yhteiskunnassa määrittelevää normistoa. Huoltajista yleensä 
toinen jättäytyy pois työelämästä keskittyäkseen lapsen hoitamiseen, mikä saattaa ai-
heuttaa muiden mittavien arjen muutosten lisäksi myös taloudellisia haasteita. Myös 
potilaan sisarukset ovat alttiita stressille ja voivat kokea ristiriitaisia vihan ja mustasukkai-
suuden tunteita, kun sairas sisko tai veli saa enemmän huomiota (Alderfer et al. 2010).
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Sairauden sosiaalista järjestystä mitattiin lomakkeessa esimerkiksi potilaille suunna-
tussa versiossa osiolla, jossa kysyttiin potilaan eristysjakson pituutta sekä vanhemmille 
suunnatussa versiossa osiolla, jossa vastaavasti selvitettiin kuinka pitkään vanhempi on 
ollut poissa työelämästä lapsensa sairauden vuoksi ja onko tämän asumisjärjestelyis-
sä tapahtunut muutoksia. Potilaille tärkein muutos on tutun koululuokan vaihtuminen 
vuoteen vierellä tapahtuvaan opetukseen ja muuhun sairaalan tiloissa eristysjaksojen 
aikana mahdollisuuksien mukaan järjestettävään opiskeluun. Yhteyden säilyttämi-
nen vanhaan koululuokkaan verkkotyökalujen välityksellä olisi teknologian puolesta 
mahdollista: koulunkäynnin ja verkon suhdetta käsittelevillä osioilla pyrimme saa-
maan tietoa siitä,  kuinka laajasti saatavilla olevat keinot ovat tällä hetkellä käytössä 
(”Osallistutko koululuokkasi toimintaan?” sekä jatkokysymys: ”Millä tavoin osallistut 
koululuokkasi toimintaan?”). Yhteydenpito omiin yhteisöihin saattaa olla myös huol-
tajille vaikeampaa lapsen sairastumisen jälkeen. Tätä tarkasteltiin väitteellä: ”Ilman 
verkkoa pitäisin vähemmän yhteyttä läheisiin ihmisiin lapseni sairastumisen aiheutta-
man elämänmuutoksen takia.” 
Lopuksi kartoitimme väitteillä sitä, tarjoaisiko verkko potilaalle tai omaisille mah-
dollisuuden sosiaaliseen toimintaan sairauden määrittämän sosiaalisen järjestyksen 
ulkopuolella: verkossa esimerkiksi sairauden aiheuttamat fyysiset muutokset eivät 
ole haittaamassa kommunikaatiota. Esimerkiksi väitteet ”pystyn toimimaan verkossa 
vapaammin ilman sairauden mukanaan tuomaa leimaa” sekä ”verkon käyttö auttaa mi-
nua viemään ajatuksia pois ikävistä sairauteen liittyvistä asioista,” mittasivat tätä. 
3.3 Yhteenveto lomakkeesta 
Lopullisessa versiossaan lomake koostui neljästä eri mittarista, joihin sisältyvien osioi-
den määrä vaihteli versiosta toiseen. Mittarit ovat: 1) taustatiedot, 2) verkon käyttö, 3) 
verkon merkitys sekä 4) väittämät. Mittareilla mitattiin tutkimusryhmän verkon käytön 
suhdetta kolmeen ulottuvuuteen, jotka ovat 1) sairauden lääketieteellinen ulottuvuus, 
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2) sairauden yksilökohtainen kokemus ja 3) sairauden sosiaalinen järjestys. Lomakkees-
sa oli sekä suljettuja kysymyksiä ennalta määriteltyine vastausvaihtoehtoineen, että 
avoimia kysymyksiä, joissa vastaajat voivat nostaa esiin verkon käyttöön liittyviä seikko-
ja, jotka meiltä olivat saattaneet jäädä huomaamatta.   
4 Analyysi 
Tässä kappaleessa käsittelen tarkemmin verkkolomakkeen avulla keräämäämme aineis-
toa. Nostan jakaumien esittelyn ohella aineistosta esiin myös yksittäisiä vastaajia, jotka 
pukivat kvantitatiivisesta datasta tehdyt havainnot monesti tutkijaa paremmin sanoiksi 
avoimissa vastauksissaan. Analyysi painottuu vastausten määrästä johtuen enemmän 
huoltajiin, kuin vähemmän vastauksia antaneisiin potilaisiin tai sisaruksiin. Ennen kuin 
siirryn itse asiaan, on paikallaan todeta aineistoa koskevat rajoitukset ja tarkastella, 
minkälaisia johtopäätöksiä voimme sen perusteella tehdä. 
Esittelin tutkimuksen kohderyhmän pintapuolisesti jo aiemmin, mutta seuraavaksi 
avaan kohderyhmän valintaprosessiamme hieman tarkemmin. Tutkimuksen johto-
päätösten kannalta on olennaista ymmärtää, miten aineiston lopulliset vastaajat ovat 
valikoituneet, ja mitkä tekijät vastaajien valikoitumisessa saattoivat vaikuttaa tuloksiin. 
Aineiston tulkintaa koskevien seikkojen käsittely kappaleessa 4.1 antaa eräänlaisen 
lukuohjeen itse aineiston esittelylle, joka alkaa kappaleessa 4.2. Aineiston käsittelyn 
jälkeen vedän yhteen aineistosta esiin nousevat ilmiöt tutkimuksen lopputuloksia poh-
tivassa kappaleessa 5. 
4.1 Aineiston valikoituminen ja rajoitukset
Kohderyhmäämme kuului siis vuosina 2009 - 2012 lastenklinikalla hoidettuja lapsia ja 
nuoria, heidän huoltajiaan sekä potilaiden sisaruksia. Suuntasimme kyselyn potilas-
tietojärjestelmän tietojen avulla vuosina 2009 - 2012 lastenklinikan syöpäosastoilla 
hoidetuille, valintahetkellä paranemassa oleville 10 - 21-vuotiaille potilaille sekä heidän 
perheilleen. Lähestyimme aluksi vain vuosina 2009 - 2010 lastenklinikalla hoidettujen 
10 - 21-vuotiaiden potilaiden vanhempia, mutta laajensimme lopulta kyselyn koskemaan 
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myös pienempien lasten vanhempia suuntaamalla kyselyn kaikille vuosina 2011 - 2012 
lastenklinikan syöpäosastoilla hoidettujen ja valintahetkellä paranemassa olevien lasten 
vanhemmille. Käytän aineistossa selkeyden vuoksi jatkossa kaikista syöpäosastolla hoi-
detuista lapsista termiä potilas riippumatta heidän tilanteestaan vastaushetkellä. 
Aloitimme aineiston keräämisen keväällä 2014. Jätimme inhimillisistä syistä pois po-
tilaat, joiden hoidot olivat alkaneet vuosina 2013 tai 2014 sekä heidän perheensä. 
Potilaan ja perheen tilanne on hyvin raskas sen jälkeen kun sairaus on ensimmäistä ker-
taa todettu, emmekä halunneet vaatia heiltä ylimääräisiin tutkimuksiin osallistumista. 
Emme myöskään halunneet laajentaa aineistoa kovin pitkälle menneisyyteen. Viimeis-
ten vuosien aikana tietotekniikan käyttötottumukset ovat olleet nopeassa murroksessa. 
Suomen tilastokeskuksen julkaisemien, väestön tieto- ja viestintätekniikan käytöstä ker-
tovien tilastojen mukaan verkon käyttö on ollut tutkimuksemme kohderyhmän ikäisten 
keskuudessa hyvin yleistä jo vuonna 2009, mutta isoja muutoksia on tapahtunut esi-
merkiksi yhteisöpalvelujen yleistymisessä ja mobiiliteknologian kehittymisessä, minkä 
takia aineiston laajentaminen kovin paljon vuotta 2009 kauemmaksi ei antaisi parasta 
mahdollista kuvaa siitä, minkälainen merkitys  verkon käytöllä on nykyään potilaille ja 
heidän perheilleen.
Valitsimme tutkimusmenetelmäksemme verkkokyselyn, jonka mukanaan tuomat haas-
teet ansaitsevat oman mainintansa. Verkkokyselytutkimusten ongelmana on pidetty 
sitä, että kaikilla ihmisillä ei ole mahdollisuutta vastata kyselyihin internetissä, mikä 
vääristää tuloksia  (esim. Couper, 2000). Vielä joitain vuosia sitten valikoitumisharhan 
ongelma tutkimuksessamme olisikin ollut merkittävä. Kun internetin käyttöä tutkivaan 
kyselyyn vastaaminen on mahdollista vain internetissä, on selvää että vastaajajoukosta 
rajautuu pois hyvin tärkeä vastaajajoukko, mikäli kohderyhmän joukossa on paljon nii-
tä, joilla ei ole verkkoyhteyttä, vaadittavia taitoja tai kiinnostusta käyttää internettiä. 
Internetin peittävyyttä tutkimuksemme kohderyhmän joukossa voidaan kuitenkin perus-
telluista syistä pitää erittäin hyvänä. Suomen tilastokeskuksen tilastot väestön tieto- ja 
viestintätekniikan käytöstä vuosilta 2009 - 2014 osoittavat, että internetin käyttö Suo-
messa on viimevuosina ollut hyvin yleistä ja lähes kaikki alle 55-vuotiaat käyttävät 
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internettiä. Esimerkiksi vuoden 2014 tilastojen mukaan 96 prosenttia 45 - 54-vuotiaista 
on käyttänyt verkkoa viimeisen kolmen kuukauden aikana, nuoremmissa ikäryhmissä 
käyttäjiä taas on 99 - 100 prosenttia. Suurin osa kohderyhmäämme kuuluvista on alle 
55-vuotiaita, joten heille netin käyttö on hyvin todennäköisesti osa arkea. Kohderyh-
mään mahtuu myös muutamia 55-64 vuotiaita vanhempia (joista yksikään ei vastannut 
kyselyyn), mutta koko väestön tasolla verkon käyttäjien osuus tässäkin ryhmässä oli 
vuonna 2014 tilastokeskuksen mukaan 90 prosenttia. Valikoitumisharhan riskiä ei siis 
voinut pitää niin merkittävänä, että sen välttämiseksi olisi ollut perusteltua hylätä verk-
kolomakkeen edut ja kerätä tutkimuksen tiedot jollain muulla tavalla. 
Tutkittavana ryhmänä suomalaiset syöpään sairastuneet lapset perheineen on väestö-
tasolla pieni. Suomessa lapsuusiän syöpään sairastuu vuosittain noin 130 - 150 lasta, 
joista noin kolmasosa hoidetaan Helsingin yliopistollisen keskussairaalan Lastenklini-
kalla (HUS verkkosivut, haettu 13.3.2015). Tiedon pohjalta voi suurpiirteisesti arvioida, 
että vuosien 2009 - 2012 välillä lapsuusiän syövän kanssa kamppailevia perheitä on ol-
lut Suomessa noin 520 - 600 kappaletta, joista HYKS:in Lastenklinikalla noin 173 - 200. 
Valitsemamme 108 perheen kohderyhmä, johon kuului 199 huoltajaa ja 59 potilasta, 
voi siis arvioida kattavan valtakunnallisestikin noin viidenneksen niistä perheistä, joissa 
lapsi on joutunut vuosien 2009 - 2012 välillä sairaalaan syövän takia. 
 
Aineistostomme pohjalta ei kuitenkaan voi tehdä kovin ehdottomia yleistyksiä koske-
maan näin laajaa perusjoukkoa, sillä vastausprosentti jäi tiedossamme olevan otoskoon 
perusteella vain noin 15 prosenttiin.2 Lopullisessa aineistossamme on 30 huoltajaa, 
kahdeksan potilasta ja neljä sisarusta. Vastausprosentin suuruuden merkityksestä ei ole 
olemassa mitään yksiselitteistä tieteellistä konsensusta, mutta erään arvion mukaan ky-
selytutkimusta voidaan pitää onnistuneena, jos vastanneiden määrä on 70 prosenttia 
alkuperäisestä otoksesta, mutta jos vastanneita on alle 60 prosenttia tulokset ovat to-
dennäköisesti hyvin valikoituneita ja niihin kannattaa suhtautua varoen (Luoto, 2009). 
Voimme myös arvioida, että kyselyyn vastanneet eivät valikoituneet täysin sattumanva-
2 Kuten kappaleessa 3 kerroin, emme tiedä kohderyhmään kuuluvien sisarusten 
määrää, joten kaikkia kohderyhmän edustajia koskeva vastausprosentti on vain arvio.
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raisesti, vaan vastanneet ovat todennäköisesti erilaisia kuin ne kohderyhmän edustajat, 
jotka eivät vastanneet kyselyyn. Tilastotieteen termein aineistomme on siis ennemmin 
näyte, kuin tarkasti perusjoukon ominaisuuksia kuvaava edustava otos (KvantiMOTV- 
Menetelmäopetuksen tietovaranto, haettu 2015).  
Vastausprosentin pienuus voi johtua monesta syystä, joista osan saimme kuulla ot-
taessamme yhteyttä huoltajiin puhelimitse, ja osan jouduimme arvioimaan itse. 
Tavoitimme Jan Nybergin kanssa puhelimitse noin 80 prosenttia tutkimuksen koh-
deryhmään kuuluvien perheiden huoltajista, jotka eivät olleet täyttäneet lomaketta 
alkuperäiseen määräaikaan mennessä. Monet tavoitetuista suhtautuivat tutkimukseen 
osallistumiseen myönteisesti, mutta olivat kadottaneet postissa tulleen tutkimustie-
dotteen tai yksinkertaisesti unohtaneet osallistua. Tutkimustiedotteen kadottaneille 
ja osallistumiseen myönteisesti suhtautuville huoltajille postitettiin tutkimustiedo-
te uudestaan. Monet myönteisesti osallistumiseen suhtautuvista vastaajista kertoivat 
pyrkivänsä osallistumaan tutkimukseen, mutta mainitsivat kiireen yhdeksi suurim-
maksi esteeksi osallistumiselle. Alkuperäistä määräaikaa osallistumiselle pidennettiin 
kevään 2014 toukokuusta kesäkuuhun asti, jolloin saimme vielä muutamia vastauksia 
puhelinsoittojen ansiosta tutkimustiedotteen kadottaneilta tai muutoin vastaamisen 
unohtaneilta. Kaikki myönteisesti puhelinkeskustelun aikana osallistumiseen suhtau-
tuneet eivät täyttäneet lomaketta määräajan pidennyksen jälkeen, minkä voi tulkita 
kertovan siitä, että suunnittelemamme lomake oli vaivalloisempi täytettävä, kuin mihin 
edes jotkut motivoituneet vastaajat pystyivät. Arvioimme lomakkeen täyttöajaksi noin 
15-20 minuuttia, mutta varsinkin avointen vastausten miettiminen ja muotoileminen 
saattoi pidentää täyttöaikaa huomattavasti.  
Tutkimuksesta kieltäytyneet huoltajat mainitsivat monia syitä kieltäytymiselle. Yleisim-
mät syyt ovat jaoteltavissa kolmeen eri ryhmään: 1) potilasidentiteetin välttely, 2) aihe 
ei tuntunut potilaalle tai huoltajalle relevantilta ja 3) ajan puute. Osa kieltäytymisistä 
johtui perheen tilanteeseen liittyvistä syistä, joita emme kaikkia pystyneet ikävä kyllä 
ennalta havaitsemaan potilastietojärjestelmän avulla kohderyhmän tietoja poimitta-
essa. Esimerkiksi eräs huoltaja kieltäytyi tutkimuksesta, sillä hänen syöpää sairastanut 
lapsensa oli vastikään menehtynyt. 
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1) Potilasidentiteetin välttely -ryhmän kieltäytyjät suhtautuivat tutkimukseen pää-
asiassa myönteisesti ja pitivät aihetta tärkeänä, mutta monilla tämän ryhmän 
kieltäytyjäperheillä lapsen hoidon päättymisestä oli jo useampi vuosi aikaa. He olivat  
siirtyneet arjessa eteenpäin eivätkä tahtoneet enää palata syöpäkokemuksiin. Yksi pu-
helimitse tavoittamistani huoltajista ilmoitti vastaavansa kyselyyn mielellään itse, mutta 
kertoi, että hänen syöpäosastolla hoidetun lapsensa hoidot kestivät vain pari kuukaut-
ta, niistä oli jo useampi vuosi aikaa, eikä lapsi enää tahtonut ”velloa asiassa”. Lapsi ei 
siis mieltänyt itseään syöpäpotilaan tai toipilaan identiteetin kautta, minkä takia lapsi 
ei tuntenut enää olevansa kyselyn kohderyhmää. Vastaaminen  tuntui epämiellyttäväl-
tä myös joillekin lomakkeen täyttäneille. 49-vuotias äiti, jonka syöpään sairastuneen 
lapsen hoitojen päättymisestä oli ehtinyt jo kulua jonkin aikaa, kuvaili tuntemuksiaan 
tutkimukseen osallistumisesta lomakkeessa näin:
(...)Vuoden karanteenin ja sytostaatti hoitojen jälkeen olemme parhaamme mu-
kaan yrittäneet unohtaa koko kaamean vuoden. Tälläiset tutkimukset ovat toki 
tarpeellisia, mutta meidän kohdallamme ikäviä.(...) (V087) 
2) Toisen suuren kieltäytyjäryhmän muodostivat tavoitetuista huoltajista ne, jotka ker-
toivat, että tutkimuksen aihe ei tuntunut heidän kokemustensa mukaan tärkeältä. Tämä 
ryhmä, jonka mielestä aihe ei tuntunut relevantilta, on todennäköisesti se, joka aihe-
uttaa eniten vinoutumaa aineistossa. Aineistoa arvioitaessa on otettava huomioon se, 
että kyselyyn vastaavat todennäköisesti ne kohderyhmän edustajat, joilla on eniten 
kokemuksia verkon käytöstä sairauteen liittyen. Vastaajista ne, jotka eivät ole nähneet 
uuden viestintätekniikan käytöllä mitään erityisempää merkitystä sairastumiskoke-
musten käsittelyssä tai sairauteen liittyvän tiedon hakemisessa, eivät todennäköisesti 
motivoituneet vastaamaan, jolloin välinpitämättömimmät mielipiteet jäivät aineistosta 
pois. Tällöin verkon tärkeys saattaa korostua enemmän, kuin todellinen tilanne suurim-
massa osassa perheitä antaisi olettaa. Tätä oletusta tukee myös se, että ylivoimaisesti 
suurin osa vastanneista huoltajista on äitejä. Naiset ovat koko väestön tasolla miehiä 
ahkerampia etsimään terveystietoa internetistä ja osallistuvat myös yhteisöpalveluihin 
jonkin verran miehiä enemmän (Tilastokeskus, 2014). 
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3) Kolmantena isona kieltäytyjäryhmänä olivat ajanpuutteen osallistumisen esteek-
si maininneet henkilöt. Monet tämän ryhmän edustajat kertoivat samassa yhteydessä 
myös, että he ovat jo aikaisemmin osallistuneet moniin tutkimuksiin. Pieni syöpäperhei-
den kohderyhmä onkin tutkimusryhmämme lääketieteellisen tiedekunnan edustajien 
arvioiden mukaan nykyään laajan akateemisen mielenkiinnon kohteena, mikä on var-
masti omiaan aiheuttamaan uupumusta vastausaktiivisuudessa.
 
Puhelimitse saatujen vastausten lisäksi voimme arvioida syitä vastauskadolle ver - 
taamalla lomakkeemme ominaisuuksia muiden tekemiin yleisiin havaintoihin kysely-
tutkimusten vastausprosenttia laskevista tekijöistä. Kyselytutkimusten vastausosuutta 
selvimmin vähentäviä tekijöitä ovat esimerkiksi yleisten kysymysten esittäminen lo-
makkeessa ensimmäisenä, tutkimuksesta pois jäämisen mahdollisuuden tarjoaminen, 
arkaluontoiset kysymykset sekä kyselylomakkeen pituus (Luoto, 2009). Kaikki nämä vas-
tauskatoa lisäävät tekijät ovat löydettävissä tutkimuksestamme:  aloitamme lomakkeen 
yleisillä kysymyksillä, tarjoamme mahdollisuuden tutkimuksesta pois jäämiselle, osa ky-
symyksistä on hyvin henkilökohtaisia ja lomakkeemme on melko pitkä. 
Suurin osa otokseen valituista jäi siis monista eri syistä tutkimuksemme aineiston ul-
kopuolelle. Voimme myös olettaa, että vastaamatta jääneet olisivat antaneet erilaisia 
vastauksia, kuin vastanneet. Tulokset ovat siis todennäköisesti valikoituneita, mikä 
lisää tuloksen harhaisuutta. Oletuksesta huolimatta emme kuitenkaan pysty täsmälli-
sesti määrittämään harhan suuruutta. Voiko keräämämme näytteen perusteella tehdä 
siis mitään syövän kanssa kamppailevien perheiden perusjoukkoa koskevia päätelmiä 
vai onko työmme epäonnistunut jo tiedonkeruuvaiheessa? Tutkijan on tietysti tehtävä 
työnsä parhaansa mukaan sen aineiston pohjalta, joka hänellä on käyettävissään, mutta 
onneksi tietyt väestötason trendit tukevat sitä, että analysoimani aineisto on puutteis-
taan huolimatta selitysvoimainen. 
Aiemmin mainitsemani, väestötasolla kerätyt tilastokeskuksen tutkimukset suomalais-
ten tieto- ja viestintätekniikan käytöstä antavat olettaa, että internetin käyttö lisääntyy 
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vuosi vuodelta3: 16-74-vuotiaiden suomalaisten keskuudessa terveyteen liittyvän 
tiedon etsiminen (70 prosenttia vuonna 2014), yhteisöpalveluihin kuuluminen (56 pro-
senttia  vuonna 2014)  ja internetin käyttäminen monta kertaa päivässä (70 prosenttia 
vuonna 2014) ovat yleistyneet lähes jokaisen tilastojulkistuksen myötä.  On todennä-
köistä, että myös lapsuusiän syövän kanssa kamppailevissa perheissä internetin käyttö 
on yleistynyt vuosi vuodelta, ja tulee yleistymään myös jatkossa. Kun verkkoa totutaan 
käyttämään yhä useammalla elämän osa-alueella, olisi luontevaa, että sitä käytetään 
myös silloin, kun koko perheen arkea ravisteleva sairaus tulee tavalla tai toisella osaksi 
kaikkien perheenjäsenten elämää. 
Aineistossamme ne, joilla internet on ollut tavalla tai toisella tärkeässä roolissa sairas-
tamiskokemuksen aikana, ovat hyvin todennäköisesti yliedustettuina. Emme pysty siis 
aineistomme avulla kertomaan täsmällistä ja ehdotonta kvantitatiivista faktaa esimer-
kiksi siitä, kuinka suuri osa kaikista Suomen lapsuusiän syöpään sairastuneista, heidän 
huoltajistaan ja sisaruksistaan kokee verkosta saatavan sosiaalisen tuen tärkeäksi. 
Pystymme kuitenkin aineistomme avulla osoittamaan, että ilmiö on olemassa ja voim-
me tutkia sitä tarkemmin. Verkon käytön ja sairastamiskokemuksen välisen yhteyden 
tutkiminen on tärkeää, sillä suuria väestötason trendejä tarkasteltaessa on todennä-
köisempää että verkon tärkeys myös sairastamiskokemukseen liittyen tulee jatkossa 
ennemminkin lisääntymään, kuin vähenemään. Tutkimukseen vastanneiden joukko an-
taa käsityksen siitä, mitä mieltä aiheesta ovat ne, joilla on siitä eniten sanottavaa. Esiin 
nousevat ilmiöt, ajatukset, huolet ja toiveet tulevat todennäköisesti olemaan saman 
suuntaisia myös niiden perheiden kohdalla, jotka joutuvat samaan tilanteeseen lähi-
vuosina. Tieto- ja viestintätekniikka on nopeassa murroksessa ja esimerkiksi käytettävät 
yhteisöpalvelut voivat olla täysin erilaisia jo ensi vuoden aikana, mutta vastanneiden 
käyttötarkoitusten voi olettaa pysyvän samanlaisina, vaikka välineet muuttuisivat. 
3 Poikkeuksen muodostaa vuosi 2009, jolloin verkon käytön yleistyminen pysähtyi 
vuoden ajaksi. Vuoden 2010 tilastojulkistuksesta eteenpäin kaikki vuositilastot taas 
kertovat yleistymisen jatkumisesta.
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4.2 Vastaajien perustiedot
Lomakkeen alussa kysyimme vastaajilta perustietoja, joiden avulla voimme muodostaa 
käsityksen siitä, keitä ovat kyselyyn vastanneet  potilaat, huoltajat ja sisarukset. 
4.2.1 Huoltajien perustiedot
Aineiston valikoitumisesta kertoo se, että aineiston huoltajista ylivoimaisesti suurin 
osa on pääkaupunkiseudulla asuvia alle 40-vuotiaita naisia. Ilmiö ahkerammin osal-
listuvista äideistä ei ollut tutkimusta valvoneelle klinikkaylilääkäri Kim Vettenrannalle 
yllätys, vaan kyseessä on ilmeisesti melko tavanomainen lopputulos tehtäessä kysely-
tutkimusta lapsuusiän syöpään sairastuneiden huoltajien keskuudessa: äidit osallistuvat 
kyselyihin paljon innokkaammin kuin isät. 30 vastaajan joukossa miehiä oli vain nel-
jä, pääkaupunkiseudun asuinpaikakseen ilmoitti 22 vastaajaa ja alle 40-vuotiaiden 
osuus vastaajissa oli 63,3 prosenttia. Nuorin vastanneista huoltajista oli vastaushetkellä 
29-vuotias, vanhin 53-vuotias. Yli 50-vuotiaita vastaajia on kaksi. Kaikki vastaajat pu-
huivat äidinkielenään suomea. Suurin osa huoltajista oli vastaushetkellä työelämässä, 
vaikka enemmistö (20 huoltajaa) ilmoitti olleensa lapsensa sairauden takia poissa työ-
elämästä yli vuoden. Ainoastaan yksi huoltaja ei ollut joutunut olemaan lainkaan poissa 
työelämästä lapsensa sairauden vuoksi. Yksikään huoltajista ei ollut vastaushetkellä 
opiskelija tai työtön, mutta yhteensä kolme vastaajaa oli vastaushetkellä työelämän 
ulkopuolella kotiäitinä tai omaishoitajana. Suurin osa huoltajista oli naimisissa tai rekis-
teröidyssä parisuhteessa, kaksi vastaajista olivat yksinhuoltajia. 
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Kaavio 2. Aineiston huoltajien ikä- ja sukupuolijakauma. 
 
Huoltajat vastasivat myös lapsensa sairautta koskeviin kysymyksiin. Tästä aineistosta 
poistin analysointivaiheessa jälkimmäisenä vastanneen huoltajan vastaukset jos kyse-
lyyn oli vastannut samasta perheestä kaksi huoltajaa, jotta yksi potilas ei tule lasketuksi 
mukaan vastauksiin kahteen kertaan. Poistin vastaajat huoltaja V063 (mies) ja huoltaja 
V093 (nainen), joten huoltajan potilasta koskevien kysymysten vastaukset kertovat 30 
huoltajan 28 lapsesta.  
 
Nuorin kyselyyn vastanneiden huoltajien lastenklinikalla hoidetuista lapsista oli vastaus-
hetkellä 2-vuotias, vanhin 18-vuotias. Yksitoista lasta oli alle kouluikäisiä.4 Huoltajien 
lapsista hieman yli kolmasosa, 39,3 prosenttia, oli sairastunut akuuttiin lymfoblastileu-
kemiaan. Aineisto vastaa asiantuntijoiden havaintoa siitä, että noin kolmasosa lasten 
4 Kysymyksemme muotoilu ei ollut selkein mahdollinen ja se oli myös mahdollista 
ymmärtää väärin. Kysymys kuului: ”Minkä ikäinen lapsesi on?”, emmekä määritelleet 
tarkemmin, että kyse on nimenomaan sairastuneesta lapsesta. Vastaaja V005 
antoi molempien lastensa iän, mutta saimme eriteltyä sairastuneen lapsen tiedot 
potilastietojärjestelmän avulla.
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syövistä on leukemioita (Lohi et al. 2013). Seuraavaksi yleisimmät syöpäsairaudet 
aineiston huoltajien lapsilla olivat aivokasvain (21,4 prosenttia) ja sarkooma, eli tukiku-
dossyöpä (14,3 prosenttia). 67,8 prosenttia potilaista oli saanut leikkaushoitoa syöpään 
liittyen, sädehoitoa oli saanut 53,6 prosenttia potilaista. 
ALL (akuutti lymfaattinen leukemia) (11)
Aivokasvain (6)
Sarkooma  (osteo, rhabdo, Ewing) (4)
Muu (3)
Neuroblastooma (2)
Lymfooma (1)
Nefroblastooma (Wilms) (1)
ALL
Aivokasvain
Sarkooma
Muu 
Nefroblastooma
Lymfooma
Neuroblastooma
Kaavio 3. Aineiston huoltajien lasten syöpäsairaudet. 
Vastaushetken hoitotilanne vaihteli, sillä suuntasimme kyselyn huoltajille, joiden lapsi 
oli ollut lastenklinikalla hoidettavana vuosien 2009 ja 2012 välillä. Potilaiden diagnoo-
sit oli saatu vähintään 17 kuukautta sitten ja enintään 65 kuukautta sitten. Diagnoosien 
ajankohdat jakautuvat melko tasaisesti näiden ääripäiden välille. Suurimmalla osalla 
potilaista hoito oli vastaushetkellä jo päättynyt (67,9 prosenttia), kahdeksalla potilaalla 
oli meneillään ylläpitohoitojakso (28,6 prosenttia) ja yksi potilas oli vielä sytostaattihoi-
tojaksolla. 
Vastaushetkellä suurin osa huoltajista arvioi potilaan terveydentilan olevan melko hyvä. 
23 huoltajaa 28 huoltajan joukosta oli vastaushetkellä sitä mieltä, että heidän lapsensa 
terveydentila oli joko samalla tai lähes samalla tasolla kuin muilla saman ikäisillä lap-
silla. Viisi huoltajaa oli sitä mieltä, että heidän lapsensa terveydentila oli kohtalaisesti 
ikätasoa heikompi, mutta yksikään ei ollut sitä mieltä, että lapsen terveys olisi ollut vas-
taushetkellä merkittävästi ikätasoa heikompi.    
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4.2.2 Lasten perustiedot
Potilaita osallistui tutkimukseen kahdeksan: viisi tyttöä ja kolme poikaa. Ryhmä ei ollut 
iän puolesta kovin yhtenäinen: nuorimmat olivat vastaushetkellä 10-vuotiaita, vanhin 
oli 18-vuotias. Kymmenvuotiaat olivat yksittäinen suurin vastaajaryhmä: heitä oli aineis-
tossa kolme. 17-vuotiaita aineistossa oli kaksi. Kyselyyn vastasi myös yksi 15-vuotias, ja 
yksi 12-vuotias. Vastaajista viisi oli vastaushetkellä peruskoulussa, kaksi lukiossa ja yksi 
ammattikoulussa.  Seitsemän potilaan tapauksessa huoltaja tai molemmat huoltajat 
osallistuivat myös kyselyyn.5  
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Kaavio 4. Aineiston potilaiden ikä- ja sukupuolijakauma.
 
Vastaajista kolme oli sairastunut aivokasvaimeen, kaksi akuuttiin lymfoblastileukemi-
aan, yksi lymfoomaan eli imusolmukesyöpään, yksi sarkoomaan eli tukikudossyöpään 
ja yksi harvinaisempaan yolk sac - tuumoriin, eli itusolusyöpään.  Suurimmalla osalla 
vastaajista (7 potilasta) syöpähoidot olivat vastaushetkellä päättyneet, osalla vastaajista 
jo vuonna 2010. Yhdellä vastaajista oli vastaushetkellä menossa sytostaattihoidot. Viisi 
vastaajaa tunsi itsensä yhtä terveeksi kuin muut ikäisensä ja kolme vastaajaa tunsi ter-
veytensä kohtalaisesti muita ikäisiään heikommaksi. Yksikään vastaajista ei tuntenut  
5 Perhe 072, perhe 081, perhe 054, perhe 093, perhe 097, perhe 063 ja perhe 067.
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terveyttään merkittävästi ikäisiään heikommaksi. Diagnoosin saamisesta oli kaikilla 
vastaajilla ehtinyt kulua yli kaksi vuotta: diagnoosi oli saatu vähintään 28 kuukautta, ja 
enintään 65 kuukautta ennen vastaushetkeä. 
Jokainen vastaaja oli joutunut viettämään vaihtelevan mittaisia jaksoja poissa kotoa 
sairauden takia. Yksi vastaajista oli joutunut viettämään aikaa kodin ulkopuolella alle 
kuukauden mittaisen jakson, vastaajista neljä oli viettänyt 1-4 kuukautta poissa kotoa 
ja vastaajista kolmella aika oli ollut 4-6 kuukautta. Suurin osa vastaajista oli joutunut 
olemaan myös pitkiä jaksoja poissa koulusta sairauden ja siihen annettujen hoitojen 
vuoksi. Kolme vastaajaa oli ollut poissa koulusta yli vuoden, neljä vastaajaa yli puoli 
vuotta ja yksi vastaajista alle kuukauden.  
 
Potilaiden sisaruksista neljä osallistui tutkimukseen. Sukupuolijakauma sisarus-vastaajien 
kesken menee tasan. Sisarusten iät vaihtelivat peruskoululaisesta aikuiseen: vastaajat 
olivat 12-, 14-, 15-, ja 21-vuotiaita. Nuorimmat vastaajat olivat vastaushetkellä perus-
koulussa, vanhin vastaajista suoritti kaksoistutkintoa. Suurimmalla osalla kyselyyn 
vastanneista sisaruksista myös sairastunut sisarus sekä huoltaja tai huoltajat vastasivat 
kyselyyn (perhe 063, perhe 093 sekä perhe 097). Yksi sisarus-vastaajista vastasi kyse-
lyyn ainoana perheestä (vastaaja S060). 
Sisarus-vastaajien sisaruksista kaksi oli sairastunut akuuttiin lymfoblastileukemiaan, 
yksi sarkoomaan ja yksi yolk sac - tuumoriin, eli itusolusyöpään. Hoitotilanne vaihteli: 
vastaajien sisaruksista yksi oli vastaushetkellä ylläpitohoidossa, kahdella hoito oli päät-
tynyt ja yksi vastaajista ei tiennyt, mikä sisaruksen hoidon tilanne oli vastaushetkellä. 
Yksi vastaaja ilmoitti, että sisaruksen sairaudella ei ollut ollut vaikutusta koulunkäyn-
tiin. Puolet vastaajista arvioi sisaruksensa terveydentilan vastaushetkellä samaksi kuin 
muilla ikäisillään, puolet arvioi sisaruksensa terveyden kohtalaisesti muita saman ikäisiä 
heikommaksi. Yksikään vastaajista ei ollut joutunut olemaan poissa koulusta sisaruksen 
sairauden takia, mutta suurin osa vastaajista arvioi sen vaikeuttaneen koulunkäyntiä 
jossain määrin. 
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4.3 Sairastuminen ja verkon käytön muutokset
Vastaajista suurin osa, 26 vastaajaa 42 vastaajan aineistosta, arvioi käyttävänsä keski-
määrin 1-2 tuntia aikaa vuorokaudesta verkossa. Huoltajien ja lapsien esittämät arviot 
verkon käyttömääristä olivat melko samanlaisia. Suurimmassa osassa vastauksia on ha-
vaittavissa trendi, jonka mukaan internetin käyttömäärä on lisääntynyt sen jälkeen, kun 
syöpä perheessä on kohdattu. Myös verkon tärkeyden elämässä arvioitiin ennemmin 
lisääntyneen kuin vähentyneen.
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Kaavio 5. Internetin tärkeys elämässä sairastumisen jälkeen vastaajaryhmittäin. 
Huoltajista puolet, eli 15 huoltajaa, oli sitä mieltä, että verkon tärkeys elämässä on 
lisääntynyt lapsen sairastumisen jälkeen ja puolet oli sitä mieltä, että verkon tärkeys elä-
mässä on pysynyt samana, kuin ennen sairastumista. Odotetusti verkon tärkeys korostui 
nuoremmilla huoltajilla: alle 40-vuotiaat huoltajat kokivat verkon tärkeyden lisääntyneen 
todennäköisemmin (11 huoltajaa 19:sta ), kuin yli 40-vuotiaat huoltajat (4 huoltajaa 
11:sta). Huoltajista yli puolet (20 huoltajaa) arvioi oman verkon käyttönsä lisääntyneen 
lapsen sairastumisen jälkeen. Ainoastaan yksi huoltaja arvioi sen vähentyneen.
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Samansuuntaisia vastauksia saatiin myös potilailta. Potilaista lähes kaikki, seitsemän 
vastaajaa kahdeksasta, arvioivat internetin käytön lisääntyneen sairastumisensa jäl-
keen. Potilailla käyttömäärän lisääntymistä selittänee parhaiten luonnollinen ikään 
kuuluva kehitys, jossa luku-, kirjoitus- ja kielitaidon edistymisen mukana myös verkon 
käyttö lisääntyy. Yksi vastaajista ei osannut arvioida muutosta. Suurin osa potilaista, 
kuusi kahdeksasta, arvioi myös internetin tärkeyden lisääntyneen elämässään. Kaksi 
vastaajaa arvioi internetin tärkeyden pysyneen samana, mutta yksikään ei vastannut 
tärkeyden vähentyneen sairastumisen jälkeen. 
Sisaruksilta vastauksia saatiin niin vähän, että yleistysten tekeminen on vaikeaa, mutta 
hyvin varovainen päätelmä pienen aineistomme perusteella on se, että sisarusten koh-
dalla muutokset verkon käytössä tai sen merkityksellisyydessä ovat potilaita ja huoltajia 
vähäisemmät. Neljästä aineiston sisaruksesta kaksi arvioi internetin käyttönsä pysyneen 
samana sisaruksensa sairastumisen jälkeen ja kaksi ei osannut arvioida mahdollista 
muutosta. Yksikään sisaruksista ei myöskään kertonut internetin tärkeyden lisäänty-
neen heidän elämässään sisaruksen sairastumisen jälkeen.  
Merkillepantavaa on se, että yksikään aineiston 42 vastaajasta ei ollut sitä mieltä, että 
verkon tärkeys olisi vähentynyt sairastumisen jälkeen. Kuten kappaleessa 4.1 esitin, 
tämän perusteella ei voi kuitenkaan vetää johtopäätöksiä joiden mukaan tilanne olisi 
kaikissa lapsuusiän syövän kohdanneissa perheissä sama, vaan välinpitämättömimmän 
vastauksen todennäköisimmin antavat kohderyhmän edustajat ovat luultavasti karsiu-
tuneet aineistosta vastauskadon myötä. 
Vastauksista kysymyksiin verkon käytön muutoksista ja tärkeyden lisääntymisestä ei voi 
vielä päätellä, että kaikki vastaajien raportoimat muutokset johtuisivat sairastumises-
ta ja verkon käyttämisestä siihen liittyen. Yhtenä vaikuttavana tekijänä voi olla samaan 
aikaan tapahtunut mobiiliteknologioiden kehittyminen ja yhteisöpalveluiden yleisty-
minen, mikä on lisännyt internetissä vietetyn ajan määrää koko väestön keskuudessa. 
Esimerkiksi vuonna 2014 internetiä monta kertaa päivässä käyttävien osuus Suomen 
väestöstä kasvoi kaikissa ikäryhmissä, vaikkakin kannattaa panna merkille, että 
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internetiä monta kertaa päivässä käyttävien osuus on aineistomme mukaisissa nuorem-
missa ikäryhmissä ollut jo valmiiksi korkea (Tilastokeskus, 2014).
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Kaavio 6. Väestön tieto- ja viestintätekniikan käyttö, ote tilastosta Tilastokeskus 2014.
Tarkastelemalla vastaajien arviota internetin käytön ja sen tärkeyden lisääntymisestä  ja 
peilaamalla sitä muihin vastauksiin, saadaan edellä esittelemääni kolmea terveyden ja 
sairauden ulottuvuutta peilaava kokonaiskuva, jossa terveyteen ja sairauteen liittyvän 
lääketieteellisen tiedon hakeminen, omien subjektiivisten kokemusten työstäminen ja 
sosiaalisten yhteyksien ylläpitäminen vaikeassa tilanteessa nousevat esille tärkeinä in-
ternetin käytön motiiveina tutkimukseemme osallistuneiden joukossa. 
4.4 Tiedon hakeminen verkosta
 
Tietopohjainen terveysviestintä on aineiston huoltajien keskuudessa kaikkein yleisin       
internetin käyttötarkoitus lapsen sairastumiseen liittyen: lähes kaikki huoltajat olivat 
hakeneet lapsen sairauteen liittyvää tietoa verkosta. Aineiston lapsilla ja nuorilla sairau-
teen liittyvän tiedon hakeminen oli harvinaisempaa.  
4.4.1 Huoltajien tiedonhaku verkosta
Huoltajat kokivat verkosta löytyvän tiedon tärkeäksi ja hyödylliseksi. Huoltajista suurin 
osa (24 huoltajaa 30 huoltajan joukosta) olivat samaa mieltä tai melko samaa miel-
tä siitä, että on tärkeää, että verkossa on tarjolla tietoa sairauteen liittyvistä asioista. 
35-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot päättyivät vuonna 2010, ja joka arvioi verkon tär-
keyden elämässään lisääntyneen paljon lapsen sairastumisen jälkeen, kuvaili verkon 
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merkitystä itselleen lapsen sairastumisen aikana painottamalla verkon tietopohjaisen 
terveysviestinnän täydentävää roolia lääkärikontaktin rinnalla:  
Luotettavista lähteistä sai lisää tietoa ja osasi kysyä tarkempia kysymyksiä 
lääkäreiltä. (V072, nainen)   
Huoltajat jotka eivät olleet kokeneet tarvetta tiedon hakemiselle verkosta, mainitsivat 
saaneensa tarvitsemansa tiedon suoraan terveydenhuollon ammattilaisilta. 35-vuotias 
äiti, jonka verkon käyttötottumukset pysyivät samana lapsen sairastumisen jälkeen, teki 
tietoisen päätöksen olla etsimättä tietoa verkosta: 
Päätin lapsen sairastuttua etten etsi googlesta mitään sairauteen liittyvää vaan 
kysyn lääkäreiltä. Pari kertaa olen hairahtunut syöpäjärjestöjen sivuille ja siel-
lä on ollut sama tieto jonka olen sairaalasta saanut. Luotan siihen että lääkäriltä 
saa varmasti oikeampaa tietoa oman lapsen tilanteeseen kuin netistä etsimällä. 
(V020)
49-vuotias äiti, jonka verkon käyttöön tai sen tärkeyteen lapsen sairastuminen ei ai-
heuttanut muutoksia, kertoi verkon käyttämisen merkityksestä hänelle ja perheelleen 
lapsen sairastumisen aikana näin: 
Me olemme saaneet kaiken tarvittavan tiedon sairaudesta lääkäreiltä. Emme ole 
tunteneet tarvetta hakea lisätietoa netistä. (V087)
Yksikään verkosta tietoa hakeneista vastaajista ei kyseenalaistanut antamissaan vasta-
uksissa kohtaamiensa terveydenhuollon ammattilaisilta saamaansa tietoa, tai asettanut 
sitä vastakkain verkosta saamansa tiedon kanssa. Vastaukset vahvistavat aiemmissa  
tutkimuksissa tehtyjä havaintoja, joiden mukaan potilaat hakevat tietoa verkosta 
vahvistakseen käsitystään terveydenhuollon asiantuntijoilta kuulemastaan ja vähen-
tääkseen epävarmuuttaan (katso esimerkiksi Kivits, 2006 ja Caiata-Zufferey et al. 2010). 
Verkosta löytyneestä tiedosta on saatettu keskustella terveydenhuollon ammattilaisten 
kanssa. Tietoa on siis käytetty keinona parantaa potilaan, omaisten ja terveydenhuolon 
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ammattilaisten välistä keskinäisviestintää. 29-vuotias äiti jonka lapsen hoidot olivat 
päättyneet, ja joka arvioi verkon tärkeyden elämässään lisääntyneen lapsen sairastumi-
sen jälkeen paljon, kuvaili verkon merkitystä lapsen sairastumisen aikana mainitsemalla 
myös tiedonhaun tärkeyden osana vastaustaan: 
(...)Lapsen sairastuminen toi mukanaan myös valtavasti uutta informaatiota,  
ammattitermejä jne., jolloin google on ollut aika kiva kaveri. (V038)
Verkosta haettiin myös sellaista sairastamiskokemukseen liittyvää tietoa, jota muualta 
ei ollut saatavilla. Lähes puolet huoltajista (14 vastaajaa) olivat samaa mieltä tai melko 
samaa mieltä siitä, että he olivat löytäneet verkosta sellaista kokemusperäistä tietoa ja 
tukea, jota he eivät olleet saaneet sairaalasta. 43-vuotias äiti, jonka verkon käyttöön tai 
tärkeyteen lapsen sairastuminen ei tuonut muutoksia, kuvaili tilannetta näin: 
Kun poikani oli aktiivisessa hoidossa ja minä kotona, niin verkosta löysi lääkärin 
kertomille asioille lisätietoa. Vertaistuki facebookin ryhmässä oli tärkeää, varsin-
kaan kun samaa sairautta sairastaviin ei juuri törmännyt sairaalassa.(V067)
Lääketieteellinen ja hoidollinen tieto kiinnosti huoltajia eniten. Eniten huoltajat hakivat 
tietoa esimerkiksi syövän ennusteesta (22 huoltajaa), syövän eri hoitomuodoista (20 
huoltajaa) ja syövän uusiutuvuudesta (24 huoltajaa). Neuvontaan, kuntoutuksiin ja oi-
keuksiin liittyen tietoja oli haettu eniten sosiaalietuuksista (18 huoltajaa). Psyykkiseen 
hyvinvointiin liittyvistä aiheista tietoja oli haettu eniten vertaistuesta (21 huoltajaa). 
Kolmannes huoltajista  oli hakenut tietoa tukiryhmistä ja/tai tukihenkilöistä. 37-vuotias 
äiti, jonka lapsi oli vastaushetkellä ylläpitohoidossa, ja joka arvioi verkon merkityksen 
elämässään pysyneen samana lapsen sairastumisen, jälkeen kuvaili verkon käytön mer-
kitystä näin:   
Tiedon hankkimisessa ollut tärkeä väline. Myös syöpäjärjestöistä ja syöpäperheil-
le tarkoitetuista tapahtumista on saanut helposti tietoa verkosta. (V008, nainen) 
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Kaavio 7. Aineiston huoltajien tiedonhaku neuvontaan, kuntoutukseen, oikeuksiin ja 
etuuksiin liittyen.
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Kaavio 8. Aineiston huoltajien tiedonhaku lääketieteelliseen- ja hoidolliseen tietoon 
liittyen.
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Kaavio 9. Aineiston huoltajien tiedonhaku psyykkiseen hyvinvointiin liittyen. 
Tiedon löytäminen syövän uusiutuvuudesta koettiin hankalimmaksi: kuusi huolta-
jaa ei ollut etsimisestään huolimatta löytänyt tietoa aiheesta. Muut vaikeasti verkosta 
löytyneet aiheet olivat sairauden ja hoidon myöhäisvaikutukset, syövän periytyvyys, 
sairauden ja hoidon vaikutukset hedelmällisyyteen, ja ravitsemusneuvonta. Jokaisesta 
mainitusta aihepiiristä vähintään kolme huoltajaa oli etsinyt tietoa turhaan. Avoimissa 
vastauksissa yksi huoltajista (V021, nainen) kertoi näkevänsä tiedon hakemisen on-
gelmana sen, että sairauteen, vertaistukeen ynnä muuhun liittyvä tieto on hajallaan 
verkossa. Myös toisen vastaajan avoimessa vastauksessa nousi esille sama tarve yhteen 
paikkaan kootulle tiedolle: 
Olisiko helpompaa,jos heti lapsen sairastuttua olisi vanhemmilla mahdollisuus 
saada verkosta materiaalia, tietoa sairaudesta, vertaistukiryhmistä, yms. Kaikki 
muut tärkeät asiat olisivat yhdessä paikassa, joten vanhempien ei tarvitsisi käyt-
tää turhaan energiaa kaiken itse etsimiseen. (V001, nainen)
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Kysyttäessä kehitysehdotuksia syöpään sairastuneille lapsille ja heidän omaisilleen tar-
koitettuihin verkkopalveluihin liittyen lähes puolet huoltajista nostivat esille erilaisia  
verkosta löytyvään tietoon liittyviä tarpeita. 39-vuotias äiti kaipaamaan verkosta tar-
kempaa lääketieteellistä ja hoidollista tietoa sairauteen liittyen:
Voisihan se olla vuorovaikutuksellista mutta ehkä enemmän olisin kaivannut 
tietoa kasvaimen tyypistä, ärhäkkyydestä, leviämisestä ym. Ja tarkoitan asian-
mukaista tekstiä ei mitään kummallisia keskustelupalstoja. Minusta on kyllä ollut 
mukava lukea muiden kirjoituksia ja tietää ettei paini näiden asioiden kanssa yk-
sin. Olen ehkä enemmän suoraan soittaja- tyyppi kuin blogin kirjoittaja. 
(V043, nainen) 
Verkkopalveluiden kehitysehdotuksissa nousi esiin myös huoli siitä, että teini-ikäisille 
potilaille tietoa ei ole tarjolla tarpeeksi: 
Aivokasvaimista/vertaisryhmistä nuorille ja heidän perheilleen enemmän infoa. 
Kaikki sairastuneet eivät ole pikkulapsia. Leukemiaan sairastuneille ja heidän per-
heilleen löytyy enemmän verkostoja/kursseja/tapaamisia. Myös aivokasvainten 
myöhäisvaikutusten tutkimuksia julki ja julkisuuteen jllk lailla. (V081, nainen) 
Toivoisin enemmän tietoa ja palveluita nuorille. Lapsille ja vanhemille löytyi pal-
jon tietoa, mutta poikani oli yläasteikäinen sairastuessaan, ja olisi kaivannut 
nuorille suunnaatua tietoa ja nuoria vertaistuekseen. (V067, nainen)
Harhaanjohtavaa tietoa ei pidetty vastaajien joukossa isona ongelmana. Löydettyä tie-
toa pidettiin suurimmaksi osaksi luotettavana tai melko luotettavana. Neljä huoltajaa 
arvioi saaneensa verkosta melko väärää tietoa, mutta yksikään ei uskonut lapsensa saa-
neen väärää tietoa verkosta, tosin neutraalien, ”ei samaa eikä eri mieltä” – vastausten 
osuus on tämän kysymyksen kohdalla melko korkea: 14 huoltajaa. Neutraalien vastaus-
ten määrä pysyi suurena myös arvioitaessa väitettä, jonka mukaan huoltajan lapsen on 
vaikeaa erottaa verkossa, mikä tieto pitää paikkaansa ja mikä ei (13 huoltajaa), mutta 
samaa mieltä tai melko samaa mieltä väitteen kanssa olevien määrä nousi seitsemään 
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huoltajaan. Kuusi huoltajaa oli huolestuneita siitä, että lapsi saattaa saada verkosta vää-
rää tietoa. Vastanneet huoltajat siis näkivät potentiaalisena riskinä sen, että lapset eivät 
erota verkossa väärää tietoa oikeasta, mutta he eivät uskoneet riskin toteutuneen.
Saatu tieto oli joissain tapauksissa koettu ahdistavaksi. Viisi huoltajaa oli samaa miel-
tä tai melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan verkon terveyteen liittyvät ryhmät 
masentavat lasta. Vastaaja V048, 53-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot olivat vastaushet-
kellä päättyneet, kuvaili verkosta löytyvään tietoon liittyvää ahdistusta näin:     
Asiallinen tieto jota on löytynyt on ok ja lisännyt perheen tietoa sairaudesta siitä 
selviytymisestä. Emme kuitenkaan ole etsineet netistä tietoa jota muut van-
hemmat ovat suositelleet, huomattuamme että tieto on ollut sellaista joka on 
enemmänkin ahdistanut kuin antanut luottamusta alkaviin hoitoihin. Sairaalasta 
saamamme tieto on riittänyt, koska aina kun olemme kysyneet selvennystä asioi-
hin olemme saaneet asianmukaista tietoa joka on vahvistanut luottamustamme 
lääkäreiden osaamiseen. (...) (V048, nainen)  
Ahdistavaksi koetut asiat liittyivät usein vertaiskokemuksista lukemiseen esimerkiksi 
blogien välityksellä. 39-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot ovat jo päättyneet, kertoi: 
Samassa tilanteessa olevien vanhempien blogien lukeminen pääsääntöisesti aut-
taa ja tukee, välillä myös ahdistaa. Verkosta löytää paljon tietoa, se täytyy vain 
osata tulkita oikein. (V047) 
 
Suurin osa vastaajista mainitsi suomenkieliset lähteet tärkeimpinä kanavinaan tie-
don hakemiselle verkosta, mutta osa vastaajista nosti esille myös englanninkieliset 
tutkimukset ja verkkosivustot. Muutamat vastaajat jäivätkin kaipailemaan avoimissa 
vastauksissa verkosta enemmän suomenkielistä tietoa sairauteen liittyen (naiset V035, 
V034 ja V038). Varsinkin harvinaisempien sairauksien tapauksessa tietoa voi olla suo-
meksi vähän tarjolla:
Sarkoomaan liittyvää asiatietoa on vähän suomeksi, englanninkielisiltä sivuilta 
löytyy enemmän tietoa.(V047, nainen)  
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Tärkeimpinä tietolähteinä huoltajat mainitsivat usein syöpäjärjestöjen sivut. Erikseen 
mainittiin esimerkiksi Suomen syöpäsairaiden lasten ja nuorten valtakunnallisen yh-
distyksen Sylvan verkkosivut, jonne yhdistys pyrkii kokoamaan kattavasti tietoa syöpää 
sairastaville lapsille, nuorille ja heidän perheilleen.6 
4.4.2 Lasten tiedonhaku verkosta
Kyselyyn vastanneet lapset ja nuoret hakevat sairauteen liittyvää tietoa huoltajia har-
vemmin. Potilaiden sisarusten neljän vastaajan joukosta yksikään ei kertonut hakevansa 
sisaruksen sairauteen liittyvää tietoa verkosta. Potilaista puolet (neljä vastaajaa) kertoi-
vat, että he eivät etsi sairauteen liittyvää tietoa verkosta. Potilaan ikä, sukupuoli tai se, 
kuinka pitkä aika diagnoosista on, ei noussut kahdeksan vastaajan aineistossa esiin tie-
donhaun todennäköisyyttä lisäävänä tekijänä: tietoa olivat hakeneet potilaat 
10-vuotiaasta 17-vuotiaaseen. Vastaavasti sekä 10-vuotiaat, että 18-vuotias vastaaja 
kertoivat, että eivät olleet hakeneet tietoa sairaudesta. Tuoreimpana diagnoosin saanut 
vastaaja kertoi olleensa hakematta tietoa, kuten myös vastaaja, jonka diagnoosista oli 
pisin aika. 
Eniten tiedon hakemisen todennäköisyyteen vaikutti se, kuinka terveeksi vastaaja 
ilmoitti tuntevansa itsensä. Yksikään niistä potilaista, jotka tunsivat terveytensä kohta-
laisesti muita ikäisiään heikommaksi, ei kertonut hakevansa sairauteen liittyvää tietoa 
verkosta, vaan kaikki tietoa hakeneet tunsivat itsensä yhtä terveiksi, kuin ikätoverin-
sa. Yksi selitys havainnolle voi olla se, että terveytensä heikommaksi tuntevat saavat 
jo valmiiksi hoitohenkilökunnalta, vanhemmiltaan tai erilaisilta tukiryhmiltä paljon 
sairauteen liittyvää tietoa eikä omatoimiseen tiedonhakuun ole tarvetta, kun taas ter-
veemmäksi itsensä tuntevat eivät ole hoitohenkilökunnan tai tukiryhmien kanssa enää 
yhtä aktiivisesti tekemisissä. 
6 Sylva uudisti verkkosivujaan keväällä 2015, jolloin toimitin vielä keskeneräisen 
pro gradu-tutkielmani materiaalia järjestölle kehittämistyön apuvälineeksi.
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Kaavio 10. Aineiston potilaiden subjektiivinen terveys ja tiedonhaku.
Eniten vastaajat olivat hakeneet tietoa siitä, millä eri tavoin syöpäsairautta voidaan hoi-
taa (3 potilasta). Neuvontaan, kuntoutuksiin ja oikeuksiin, tai psyykkiseen hyvinvointiin 
liittyviä tietoja ei kukaan vastanneista potilaista ilmoittanut etsineensä. Vastaajat arvioi-
vat löytämänsä tiedon olevan luotettavaa tai melko luotettavaa, mutta toisaalta kolme 
vastaajaa oli myös samaa mieltä tai melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan ver-
kossa on vaikea erottaa mikä tieto pitää paikkaansa ja mikä ei. Yksikään vastaajista ei 
kuitenkaan arvioinut saaneensa verkosta väärää sairauteen liittyvää tietoa. 
Yksi vastaajista on samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan verkosta saatu tieto on pe-
lottanut. Yksikään potilaista ei nostanut esiin verkon roolia sairauteen ja terveyteen 
liittyvän tiedon hakemisessa vastauksissa kysymykseen, jossa vastaajia pyydettiin ker-
tomaan omin sanoin verkon merkityksestä sairastumisen aikana. Etusijalla olivat sen 
sijaan sosiaaliseen käyttöön liittyvät asiat. Esimerkiksi aineiston 18-vuotias vastaaja, 
jonka hoito oli jo päättynyt ja jonka verkon käyttö oli pysynyt samanlaisena sairastu-
misen jälkeen, ei etsinyt sairauteen ja sairastamiseen liittyvää tietoa verkosta. Hän 
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kuvailikin verkon merkitystä sairastumisen aikana monien muiden potilaiden tavoin ko-
rostamalla yhteydenpidon merkitystä: 
Pidin yhteyttä kavereihin ja läheisiin (P081, mies) 
Aineiston lapset ja nuoret näyttävät käyttävän verkkoa pääasiassa muihin tarkoituksiin 
kuin sairauteen liittyvän tiedon hakemiseen. Siihen saattaa liittyä joidenkin huoltajien 
avoimissa vastauksissa esiin nostama puute erityisesti teini-ikäisille tarkoitetusta ikä-
tasoisesta tiedosta. Lapsilla ja nuorilla ei myöskään välttämättä ole samaa huoltajilla 
havaittua tarvetta ja kykyä terveydenhuollon ammattilaisilta saadun tiedon itsenäiseen 
täydentämiseen. Tämä voi johtua siitä, että lapsille ja nuorille tietoa ja tukea tarjoavat 
sairaalan henkilökunnan lisäksi myös omat huoltajat.  
4.5 Oman kokemuksen käsittely ja verkon vertaistuki
 
Subjektiivinen omien kokemuksien, potemuksien, käsittely verkon avulla eroaa lääke-
tieteellisen tiedon hakemisesta siinä, että tärkeintä siinä ei ole objektiivinen tieto vaan 
henkilökohtaiset vertaiskokemukset, vaikka myös ammattilaisten kontribuutiota toivot-
taisiin joissain vastauksissa nykyistä enemmän. Vertaistuen hakeminen verkon avulla oli 
aineiston huoltajien keskuudessa yleistä, ja se nähtiin pääasiassa hyödyllisenä, kun taas 
kyselyyn vastanneiden lasten ja nuorten parissa se oli harvinaisempaa. Myös omien ko-
kemuksien jakaminen verkossa erilaisin keinoin oli huoltajien keskuudessa yleisempää 
kuin aineiston lapsilla ja nuorilla. 
4.5.1 Huoltajien kokemusten käsittely
Kaksi kolmasosaa kaikista aineiston huoltajista oli pitänyt verkossa yhteyttä toisiin, 
samassa tilanteessa olleisiin perheisiin. Toisiin perheisiin on myös tutustuttu verkon vä-
lityksellä: hieman yli puolet huoltajista (16 vastaajaa) oli samaa mieltä tai melko samaa 
mieltä väitteestä, jonka mukaan he olivat tutustuneet muihin samassa tilanteessa ole-
viin perheisiin verkon avustuksella. Kolme huoltajaa oli tutustunut verkon avulla myös 
samassa tilanteessa oleviin perheisiin Suomen ulkopuolelta. 
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Vertaistukeen turvautuneet huoltajat vastasivat myös todennäköisemmin verkon 
tärkeyden elämässään lisääntyneen lapsen sairastumisen jälkeen: 15 huoltajaa aineis-
ton 30 huoltajan joukosta kokivat verkon tärkeyden elämässään lisääntyneen joko 
paljon tai vähän ja heistä 13 oli pitänyt yhteyttä toisiin perheisiin, jotka olivat samas-
sa tilanteessa. Vastaajat, jotka arvioivat verkon tärkeyden elämässään lisääntyneen 
lapsen sairastumisen jälkeen, nostivat myös avoimissa vastauksissaan esille teemoja 
tuesta ja omien kokemusten käsittelystä. Vastaukset vahvistavat aiheeseen liittyvissä 
tutkimuksissa tehtyjä havaintoja siitä, että verkkoa käytetään samanlaisia kokemuksia 
läpikäyneiden tavoittamiseen (esim. Coulson & Greenwood, 2011 ja Wright et al. 2003). 
36-vuotias äiti, jonka lapsen sytostaattihoitojaksot jatkuivat vastaushetkellä, ja joka ar-
vioi verkon tärkeyden elämässään lisääntyneen lapsen sairastumisen jälkeen vähän, 
kuvaili verkon merkitystä sairastumisen aikana näin:    
Verkosta saa vertaistukea vaikka ei tuntisikaan ketään joka on samassa tilantees-
sa. Voin sanoa jopa ystävystyneeni verkon kautta. (V083, nainen) 
Muilta perheiltä oli saatu verkossa keskusteluapua tai neuvontaa (14 huoltajaa), ja an-
nettu keskusteluapua tai neuvontaa muille perheille (13 huoltajaa). Vertaistuki verkossa 
oli yleisempää kuin ammattilaisten antama tuki: neljä huoltajaa oli saanut neuvontaa 
tai keskustelutukea terveydenhuollon ammattilaisilta verkossa. Avoimien vastausten pe-
rusteella ammattilaisten tukea verkossa kaivattaisiinkin nykyistä enemmän. Kysyttäessä 
kehitysehdotuksia syöpään sairastuneille lapsille ja heidän omaisilleen tarkoitettuihin 
verkkopalveluihin liittyen kolme huoltajaa toivoi parempia mahdollisuuksia olla yhtey-
dessä terveydenhuollon ammattilaisiin myös verkon välityksellä:
Toivoisin suomenkielistä sivustoa joka sisältää luotettavaa ja seikkaperäistä tietoa 
sairaudesta ja sen hoidosta Suomessa. Mahdollisuutta kommunikoida/esittää ky-
symyksiä hoitavalle taholle verkon välityksellä. (V035, nainen) 
Ainakin toisinaan kaipaisi enemmän, tarkempaa ja yksityiskohtaisempaa tietoa 
hoitomuodoista, sytostaateista, sivuvaikututksista jne. luotettavalta taholta 
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Suomessa. Jokin rajattu/suojattu sivusto voisi olla hyvä, jossa juurikin vain 
syöpään sairastuneiden lasten perheet voisivat jakaa kokemuksiaan ja tukea toisi-
aan. Ehkä sivustolla voisi myös kysyä vähemmän kiireellistä neuvoa/ajantasaista 
tietoa ammattilaisilta? (V038, nainen) 
Joku psykologi voisi olla siellä ja tarvittaessa auttaa. Itselle oli helpompaa tuen 
hakeminen, kun tiesin kuinka toimia ja mitä ja miten tukea hakea ja mitä asioita 
pitää kriisin kohdatessa huomioda. Ehkä nämä ovat ne asiat mitä tarvittaisii. Lää-
käri, kun perheiden on vaikea ymmärtää että jokainen hoito on yksilöllinen niin 
siksi olisi hyvä että vertaisryhmässä olisi jotain ohjeistusta näistä. (...) (V093, nai-
nen) 
Suurin osa huoltajista, jotka kertoivat pitävänsä verkossa yhteyttä toisiin samassa tilan-
teessa oleviin perheisiin, oli samaa mieltä tai melko samaa mieltä siitä, että yhteyden 
pitäminen verkon avulla on auttanut heitä (15 vastaajaa 20 vastaajan joukosta). Lähes 
puolet huoltajista (14 vastaajaa 30 vastaajan joukosta) oli samaa mieltä tai melko sa-
maa mieltä siitä, että he ovat saaneet verkosta sellaista kokemusperäistä tietoa ja 
tukea, jota he eivät ole saaneet sairaalasta. Seitsemän huoltajaa oli saanut verkossa 
keskusteluapua tai neuvontaa myös aiemmin syöpää sairastaneelta. 
Huoltajat arvioivat verkosta löytyvän vertaistuen kuitenkin auttavan heitä enemmän, 
kuin potilaita. Vertaiskontakia verkon välityksellä ei koettu pelkästään positiiviseksi 
asiaksi lapsen kannalta: seitsemän huoltajaa oli samaa mieltä tai melko samaa miel-
tä väitteestä, jonka mukaan heitä huolestuttaa, että lapsen pelot lisääntyvät tämän 
lukiessa verkosta muiden sairastuneiden kokemuksista. Kuusi huoltajaa oli samaa 
mieltä tai melko samaa mieltä siitä, että tutustuminen ja yhteydenpito verkossa sa-
massa tilanteessa oleviin ihmisiin on auttanut lasta. Huoltajille tämän arvioiminen ei 
ole kuitenkaan aina helppoa: puolet huoltajista ei arvioinut väitettä lainkaan ja kahden 
perheen tapauksessa potilaat olivat itse melko samaa mieltä siitä, että tutustuminen ja 
yhteydenpito verkossa samassa tilanteessa oleviin potilaisiin on auttanut heitä (P093 ja 
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P054), kun taas vastanneiden lasten huoltajat eivät uskoneet että tutustumisesta ja yh-
teydenpidosta verkossa olisi ollut apua lapselle.7 
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Kaavio 11. Aineiston huoltajien vastaukset kysymykseen: Oletko käyttänyt jotain 
sosiaalisen median palvelua saadaksesi tukea sairastamiseen liittyen? 
Yhteisöpalvelujen käyttäminen vertaistuen hakemiseen oli huoltajien joukossa yleistä. 
Yli puolet huoltajista (17 huoltajaa, molempia sukupuolia) oli käyttänyt Facebookin tai 
Twitterin kaltaista sosiaalisen median palvelua saadakseen tukea lapsen sairauteen ja 
perheen muuttuneeseen elämäntilanteeseen liittyen. Suurin osa vastaajista, jotka haki-
vat tukea sosiaalisen median palveluiden kautta, käyttivät etenkin Facebookia ahkerasti 
muutenkin: 16 huoltajaa 17 huoltajan joukosta kertoo käyttävänsä Facebookia päivit-
täin, yksi viikottain. Muiden yhteisöpalvelujen käyttö oli harvinaisempaa, esimerkiksi 
Twitteriä ilmoitti kuukausittain käyttävänsä vain kaksi vastaajaa. Sosiaalisessa mediassa 
7 V093 huoltaja(nainen) ja V054 huoltaja (mies), V093 huoltaja (mies) antoi 
saman vastauksen kuin lapsi.
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aktiiviset hakevat todennäköisemmin myös tukea sen avulla, mutta kyseessä ei ole mi-
kään automaatio: kaksi päivittäin ja kaksi viikottain Facebookia käyttävää huoltajaa ei 
käyttänyt sosiaalista mediaa tuen hakemiseen. 
Kun sosiaalisesta mediasta saatavan tuen luonnetta pyydettiin kuvailemaan omin sa-
noin, nousi vertaistuki esiin lähes kaikissa vastauksissa. Sana ”vertaistuki” esiintyy 
sellaisenaan kahdeksassa vastauksessa, mutta myös niissä vastauksissa joissa sana ei 
esiinny, viitataan muilta syöpävanhemmilta saatuun tukeen tavalla tai toisella seuraavi-
en vastausten tapaan: 
Osasto 10 vanhempien ryhmän keskustelut  (V067, nainen) 
Tsemppausta, myötäelämistä, kokemusten jakamista. (V038, nainen)
Vasta hoitojen loputtua, miten muut ovat jaksaneet ja mistä löysivät voimaa. 
(V093, nainen) 
Useat mainitsivat erikseen HYKS:in lapsisyöpäpotilaiden vanhemmille perustetut 
Facebook-ryhmät ja niissä käydyt keskustelut joko avoimissa vastauksissaan, jotka 
liittyvät sosiaalisesta mediasta haetun tuen luonteeseen, tai kysyttäessä tärkeimpiä 
verkkosivustoja sairastumiseen liittyen. Facebookin Kympin äidit ja isät -ryhmä, joka 
viittaa lastenklinikan syöpä- ja veritauteihin erikoistuneeseen osasto 10:een, nousee 
huoltajien vastauksissa esiin yhtenä tärkeimpänä väylänä purkaa omia kokemuksiaan. 
36-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot olivat jo päättyneet, ja joka arvioi verkon tärkeyden 
lisääntyneen elämässään paljon lapsen sairastumisen jälkeen, kuvailee verkon merki-
tystä lapsen sairastumisen aikana mainiten vaikean suhteen ”kympin ryhmään”, johon 
hän perehtyi tarkemmin vasta lapsen hoitojen päätyttyä: 
(...)Itse koin että aika raskasta oli kuulla toisten juttuja, ikäviä asioita. Surullisia 
kun tunnutaan jakavan enemmän. Itse yrittänyt tsempata kuten myös muutkin 
vertaistuki. Yksityiskeskustelut jos ei pystynyt puhumaan puhelimessa ilman että 
lapsi kuuli. Oma mies löysi kympin ryhmän heti, itse karsastin pitkään. Voinut 
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kuulla tuttavien kuulumisia. Lopulta sekin ärsytti kun kaikki valittivat tyhjänpäi-
väisistä asioista, joten jätin senkin lopulta säästääkseni voimia. Mistä saada 
korvauksia ym neuvoja hyvin jaettiin kympin puolelta.kympin järjestämät jutut ja 
niihin ilmoittautuminen. (V093, nainen)     
Huoltajista suurin osa (18 vastaajaa) seurasi verkossa muiden potilaiden tai perheiden 
elämää esimerkiksi blogien tai Facebook-päivitysten avulla, ja kuusi vastaajaa kertoi 
itse jakavansa verkossa sairauteen liittyvää sisältöä.8 Harvoja blogeja mainittiin nimeltä, 
mutta yksi vastaajista (V043) nosti esille erityislasten vanhempien kirjoituksia kokoavan 
Leijonaemot-blogin, joka tarjoaa vertaistukea vanhemmille. Viisi huoltajaa oli samaa 
mieltä tai melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan sairaudesta ja perheen tilan-
teesta kertominen muille verkon välityksellä on vastaajalle tärkeää. 
Lapsen sairauteen liittyvää blogia kirjoitti itse kaksi vastaajaa. Muuta perheen tilan-
teeseen liittyvää sisältöä (esimerkiksi videoita) verkossa jakoi kolme huoltajaa. Yksi 
vastaajista,  35-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot päättyivät vuonna 2010, tarkensi vas-
tausta kertomalla ylläpitäneensä hoitojen aikana omaa sivustoa, joka ei ole enää 
käytössä. Hän arvioi verkon merkityksen lisääntyneen paljon lapsen sairastumisen aika-
na ja kertoi avoimessa vastauksessaan lasta varten perustetun sivuston merkityksestä 
itselleen: 
Tapa kertoa muille mitä kuuluu, purkaa omaa ahdistusta, helpottaa jatkuvaa se-
lostamista. (V072, nainen) 
8 ”Sairauteen liittyvän sisällön jakaminen verkossa” oli lomakkeessa 
ehkä tarpeettoman vaikea muotoilu, sillä toisessa, sisältöä ehkä paremmin 
havainnollistavassa kysymyksessä taas jo kahdeksan huoltajaa kertoi jakavansa 
verkossa kuvia, jotka kertovat perheen elämästä lapsen sairauden kanssa. Vastaajat 
eivät välttämättä mieltäneet ”perheen elämää lapsen sairauden kanssa” sairauteen 
liittyväksi sisällöksi.
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Kokemuksien jakaminen nähtiin myös muissa vastauksissa sekä tapana kertoa läheisille 
hoitotilanteesta, että keinona purkaa omia kokemuksia. 29-vuotias äiti, jonka lapsen hoi-
dot olivat päättyneet ja joka arvioi verkon tärkeyden elämässään lisääntyneen lapsen 
sairastumisen jälkeen paljon, kuvaili sisällön tuottamisen merkitystä itselleen näin: 
Olen jakanut verkossa kuvia ja tekstiä pienen ja läheisen porukan sisällä. Erityi-
sesti hoitojen aikana kirjoittaminen auttoi purkamaan päivien tapahtumia ja 
omia tuntoja. Kirjoitusten kautta sai raskaiden päivien jälkeen välitöntä tukea ja 
tsemppausta. Jostain syystä edelleen aika ajoin tulee tarve palata niihin hoitojen 
aikaisiin muistoihin. Onneksi tuli kirjoitettua ja valokuvattua paljon. 
(V038, nainen) 
Huoltajat eivät olleet huolestuneita lapsen verkon käytöstä yksityisyyden suojaan liit-
tyvien ongelmien takia: vain kolme vastaajaa oli melko samaa mieltä väitteen ”lapseni 
verkon käyttö huolestuttaa minua yksityisyyden suojaan liittyvien ongelmien takia” 
kanssa, mutta kysyttäessä kehitysehdotuksia lapsisyöpäperheille tarkoitettuihin verkko-
palveluihin liittyen kaksi vastaajaa (V072, nainen ja V038, nainen) nostivat esille toiveen 
vanhemmille tarkoitetuista suojatuista keskustelupalstoista, jotka eivät olisi kaikille 
avoimia. Tutkimuksen kirjoitusvaiheessa ainakin Facebookissa toimiva ”Kympin äidit ja 
isät” oli ulkopuolisilta suljettu ryhmä, mutta yhteisöpalvelun sisällä toimiva ryhmä ei 
ole sama asia, kuin itsenäinen sivusto tai keskustelupalsta. 
4.5.2 Lasten kokemusten käsittely
Aineiston lasten ja nuorten joukossa vertaistuen hakeminen ja omien kokemuksien 
käsittely verkon avulla ei ollut niin yleistä, kuin huoltajilla. Varsinkin vertaistukeen liitty-
viä vastauksia kannattaa kuitenkin tulkita vain suuntaa-antavasti ensinnäkin aineiston 
pienen koon takia ja toisekseen nuorille vastaajille epäselvistä käsitteistä johtuen: yh-
den avoimen vastauksen (P054) perusteella voi olettaa, että esimerkiksi älypuhelimen 
sovellusten käyttöä ei mielletty verkon käyttämisenä, mikä saattaa hyvinkin olla totta 
myös muiden vastaajien kohdalla. 
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Kolme potilasta kahdeksan vastaajan joukosta oli melko samaa mieltä väitteestä, jonka 
mukaan tutustuminen ja yhteydenpito verkossa samassa tilanteessa oleviin potilaisiin 
on auttanut heitä. Kaksi potilasta oli melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan he 
ovat tutustuneet muihin syöpäpotilaisiin verkon välityksella, ja yksi potilaista on tu-
tustunut samassa tilanteessa oleviin sairastuneisiin verkon avustuksella myös Suomen 
ulkopuolelta. Kolme potilasta oli melko samaa mieltä siitä, että he pystyvät käymään 
helpommin keskustelua verkossa kuin ”elävässä elämässä”, mihin myös aiempi tutki-
mus lapsuusiän syövästä kärsivien perheiden verkkokeskusteluista viittaa nostaessaan 
verkon anonymiteetin johtopäätöksissään yhdeksi esimerkiksi verkon tukiryhmien tar-
joamista mahdollisista hyödyistä (Coulson & Greenwood 2011, 876). Vastaajat eivät 
kuitenkaan kokeneet, että he olisivat saaneet verkosta sellaista kokemusperäistä tietoa 
ja tukea, jota he eivät olisi saaneet sairaalasta: kuusi vastaajaa oli väitteen kanssa eri 
mieltä tai melko eri mieltä ja loput kaksi eivät arvioineet väitettä. Kaksi vastaajaa kertoi 
antavansa verkossa keskusteluapua tai neuvoja muille potilaille tai potilaiden perheille, 
mutta yksikään ei kertonut saavansa keskusteluapua tai neuvontaa muilta potilailta tai 
perheiltä. Vastauksia keskusteluapuun ja neuvontaan liittyvissä kysymyksissä voivat se-
littää myös hieman vaikeaselkoiset vastausvaihtoehdot: keskusteluapua tai neuvontaa 
on saatettu saada aikaisemmin, mutta vastaushetkellä se ei ollut enää ajankohtaista. 
Yksi terveytensä kohtalaisesti ikäisiään heikommaksi tuntevista vastaajista sai kuukau-
sittain keskusteluapua tai neuvontaa terveydenhuollon ammattilaiselta ja osallistui 
lisäksi harvemmin kuin kerran kuukaudessa verkon välityksellä vertaistukiryhmän toi-
mintaan. 
Kolme potilasta kertoi käyttävänsä jotain Facebookin tai Twitterin kaltaista sosiaalisen 
median palvelua saadakseen tukea sairastamiseen liittyen. Tukea sosiaalisesta medias-
ta hakeneet käyttivät Facebookia päivittäin, muiden yhteisöpalvelujen käyttäminen taas 
oli harvinaisempaa. Kun tukea pyydettiin kuvailemaan tarkemmin, vastaajat kertoivat:
Pidin yhteyttä läheisiin.  (P081, 18-vuotias)
Facebook kavereina muita sairastaneita. (P067, 17-vuotias)
59
Kaksi vastaajaa seurasi muiden potilaiden elämää verkossa esimerkiksi blogien tai yh-
teisöpalveluiden välityksellä. Yksi vastaajista oli melko samaa mieltä väitteestä, jonka 
mukaan häntä on ahdistanut lukea muiden sairastuneiden kokemuksista ja kaksi vastaa-
jaa oli melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan verkon sairauteen liittyvät ryhmät 
masentavat häntä. Yksikään vastaajista ei kirjoittanut blogia itse tai jakanut sosiaalises-
sa mediassa sairauteen liittyvää sisältöä. Yksi sairastuneista kertoi jakavansa verkossa 
kuvia, jotka kertovat hänen sairastumisestaan. Kaksi vastaajaa oli samaa mieltä tai 
melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan sairaudesta ja perheen tilanteesta kerto-
minen muille verkon välityksellä on hänelle tärkeää.  
Sisarusten pienessä vastaajajoukossa vertaistuki ja omien, sisaruksen sairastumiseen 
liittyvien kokemusten käsittely ei ollut esillä. Yksi kyselyyn osallistuneesta neljästä sisa-
ruksesta kertoi pitävänsä verkon avulla viikottain yhteyttä toisiin perheisiin, jotka ovat 
samassa tilanteessa ja käyttäneensä jotain sosiaalisen median palvelua saadakseen 
tukea sisaruksen sairastamiseen liittyen, mutta muiden sisarusten joukossa verkos-
ta haettavalla vertaistuella tai sisaruksen sairauteen liittyvien kokemusten käsittelyllä 
verkossa ei koettu olevan merkitystä. Yksikään sisaruksista ei ollut sitä mieltä, että 
he pystyisivät käymään verkossa helpommin keskusteluja sisaruksensa sairaudesta ja 
perheen tilanteesta kuin ”elävässä elämässä”. Sisarukset eivät myöskään seuranneet 
muiden syöpäperheiden elämää verkossa tai käsitelleet itse sisaruksen sairastumiseen 
liittyviä asioita verkossa blogeissa, verkkokeskusteluissa tai yhteisöpalveluissa. 
Tuloksiin saattaa vaikuttaa se, että puolet sisaruksista oli samaa mieltä tai melkein sa-
maa mieltä väitteestä, jonka mukaan sairastuneiden kokemuksista lukeminen verkossa 
on ahdistavaa, mikä tuskin houkuttelee selaamaan blogeja tai käymään keskusteluja 
syöpäperheiden foorumeilla.  
  
4.6 Sosiaalinen järjestys verkossa
Lapsen vakava sairastuminen on valtava muutos koko perheelle, joka pyrkii toimimaan 
osana yhteisöä, mutta joutuu kohtaamaan sairastumisen asettamat rajat. Verkon käy-
tön hyödyllisyys koulunkäynnin tukena jakaa vastaajia, mutta eristysjaksojen aikainen 
60
yhteydenpito verkon avulla sekä perheenjäsenten kesken, että muihin läheisiin oli vas-
taajien keskuudessa melko yleistä.     
4.6.1 Huoltajien sosiaalinen järjestys verkossa
41-vuotialla äidillä, jonka lapsen hoidot päättyivät vuonna 2013, on kokemusta pitkis-
tä eristysjaksoista. Hän arvioi verkon tärkeyden lisääntyneen elämässään paljon lapsen 
sairastumisen jälkeen. Verkon ja yhteisöpalvelujen avulla sosiaalinen elämä oli mahdol-
lista eristyksestä huolimatta: 
Infektioriskin takia olimme eristyksissä pari vuotta enemmän ja vähemmän. Ver-
kossa (esim. Facebook jne.) voi keskustella asioista tai jakaa kuvia tms. silloin kun 
itselle sopii ja on hyvä ajankohta. Aina ei jaksa olla sosiaalinen mutta kun jaksaa, 
verkossa siihen on välitön mahdollisuus :) (V005, nainen)
Huoltajista hieman yli kolmasosa (12 huoltajaa) oli samaa tai melko samaa mieltä siitä, 
että ilman verkkoa he pitäisivät vähemmän yhteyttä läheisiin ihmisiin lapsen sairastu-
misen aiheuttaman elämänmuutoksen takia. Hieman yli puolet vastanneista huoltajista 
(16 huoltajaa) oli samaa mieltä tai melko samaa mieltä siitä, että verkko auttaa lasta pi-
tämään yhteyttä läheisiin ihmisiin, kun hän on hoitojen vuoksi eristyksissä. 
47-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot olivat päättyneet, ja joka arvioi verkon merkityksen 
elämässään pysyneen samana lapsen sairastumisen jälkeen, kuvaili verkon käytön mer-
kitystä mainitsemalla yhteydenpidon perheen sisällä:
Sairastumisesta on kulunut neljä vuotta, jolloin lapsi oli murrosiässä. Sairaala-
jaksoilla tärkeintä oli yhteydenpito isoveljiin ja kavereihin mm. Messengerin ja 
näköyhteyden avulla.Myös omassa koulussa tapahtuvat asiat pysyivät kartalla 
sairaalakoulujaksoilla. (...) (V081, nainen) 
 
Yhteydenpito läheisiin verkon avulla nousi esille myös monissa muissa avoimissa vas-
tauksissa. 39-vuotias isä, jonka lapsi oli vastaushetkellä ylläpitohoidossa, ja joka arvioi 
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verkon merkityksen elämässään pysyneen samana lapsen sairastumisen jälkeen, kertoi 
yhteydenpidon sukulaisiin hoituneen videopuhelupalvelu Skypen avulla:
(...)Muutoinkin kun ei ole voinut matkustella, niin lapsi on voinut helposti kuiten-
kin esim. Skype yhteydellä olla yhteydessä isovanhempiin + muihin sukulaisiin.
(V063, mies) 
29-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot olivat päättyneet, ja joka arvioi verkon tärkeyden 
elämässään lisääntyneen lapsen sairastumisen jälkeen paljon, kuvaili niin ikään verkon 
merkitystä lapsen sairastumisen aikana nostamalla yhtenä seikkana esiin yhteydenpi-
don sukulaisten kanssa: 
Tukiverkostot ovat olleet tärkeässä roolissa. Puolison sukulaiset asuvat ulkomail-
la, joten verkko on mahdollistanut helpon ja monimuotoisen yhteydenpidon.(...) 
(V038, nainen)
Verkon hyödyllisyys lapsen koulunkäynnin tukena jakoi huoltajia. Huoltajista hieman 
vajaa kolmannes (yhdeksän huoltajaa) oli samaa mieltä tai melko samaa mieltä siitä, 
että verkon käyttö on auttanut heidän lastaan pysymään kouluarjessa kiinni. Eri mieltä 
tai melko eri mieltä väitteen kanssa oli kahdeksan huoltajaa. 12 huoltajaa ei arvioinut 
väitettä lainkaan. Neutraalien vastausten antajien joukossa luonnollisesti suurin osa 
oli alle kouluikäisten lasten vanhempia, mutta yksi samaa mieltä, sekä yksi eri mieltä 
väitteen kanssa olevista vastauksista tuli alle 5-vuotiaiden lasten vanhemmilta, jolloin 
kouluarjen on todennäköisesti ymmärretty pitävän sisällään myös varhaiskasvatuksen. 
Perheissä, joissa useammat perheenjäsenet osallistuivat kyselyyn, mielipiteet olivat 
melko yhteneviä. Ainoassa ristiriitaisesti vastanneessa perheessä (perhe 093) potilaan 
isä ja potilas itse olivat samaa mieltä siitä, että verkko on auttanut lasta pysymään kou-
luarjessa kiinni (potilas melko samaa mieltä), kun taas perheen äiti oli väitteestä eri 
mieltä. Koulunkäynnin järjestäminen sai kahdessa avoimessa vastauksessa kritiikkiä 
huoltajilta. 39-vuotias äiti, jonka lapsi oli vastaushetkellä ylläpitohoidossa kertoo:
Etäopiskelumahdollisuus syöpää sairastavalle lapselle olisi erittäin tärkeää. Opettajan kaksi 
käytiä viikottain kotona ei ollut riittävä. Lapsi vieraantui luokkakavereista. (V063, nainen) 
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49-vuotias äiti, jonka syöpään sairastuneen lapsen hoitojen päättymisestä oli ehtinyt jo 
kulua aikaa, esitti lomakkeen lopussa toivomuksen yhteydenpidon parantamisesta kou-
lun ja sairaalan välillä:
Paremmat yhteydet kouluun, joka ehkä on jo kehittynyt paremmaksi. 
(V087, nainen)
Koulun ja perheen lisäksi sairastuneilla lapsilla oli myös muita tärkeitä yhteisöjä, kuten 
harrastusryhmiä, joissa toimimista sairastuminen rajoittaa. Vakavasti sairastuneet po-
tilaat tuntevat usein jäävänsä eristyksiin pääasiallisista suhdeverkostoistaan (Wright et 
al. 2003, 44 ref: Cline, 1999; Freund & McGuire, 1995).  Verkossa toimiminen ja esimer-
kiksi nettipelien pelaaminen saattaisi osaltaan korvata näitä yhteisöjä. Kuusi huoltajaa 
oli melko samaa mieltä siitä, että lapsi pystyy toimimaan verkossa vapaammin ilman 
sairauteen liittyvää leimaa. Eri mieltä tai melko eri mieltä väitteen kanssa oli kahdeksan 
huoltajaa. Hieman yli puolet huoltajista (16 vastaajaa) ei ottanut lapsen puolesta hie-
man vaikeasti arvioitavaan väitteeseen mitään kantaa. 
Kaikki huoltajien avoimet vastaukset eivät käsitelleet verkon käyttöä pelkästään lapsen 
sairastumiseen suoranaisesti liittyvien käyttötapojen näkökulmasta, vaan huoltajat nos-
tivat esille internetin käytön myös tapana rentoutua keskellä rankkaa elämäntilannetta. 
39-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot päättyivät vuonna 2012, arvioi verkon tärkeyden 
lisääntyneen hieman  lapsen sairastumisen jälkeen. Hän oli hakenut verkosta tietoa sai-
raudesta, tutustunut muihin samassa tilanteessa oleviin perheisiin ja kertoi saavansa 
sieltä sellaista kokemusperäistä tietoa ja tukea, jota ei ole ollut saatavilla sairaalasta, 
mutta sen lisäksi hän nosti avoimessa vastauksessaan esille myös mahdollisuuden ren-
toutua internetin avulla:  
Surffailu netissä oli mitä parhainta “aivojen nollausta” hoitojen aikana, etenkin 
kantasolusiirron ja sen jälkeisenä aikana. (V039, nainen)
Vastanneista huoltajista kolmasosa oli joko täysin samaa mieltä tai melko samaa mieltä 
väitteen ”verkon käyttö helpottaa minua viemään ajatuksia pois ikävistä lapseni sairau-
teen liittyvistä asioista”, kanssa. Toisaalta väite jakoi vastaajia: yhdeksän huoltajaa oli 
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täysin eri mieltä väitteen kanssa. Rentoutumisen ja ajankulun merkitys nähtiin joissain 
avoimissa vastauksissa tärkeäksi myös lapselle. 32-vuotias äiti, jonka alle kouluikäi-
nen lapsi oli vastaushetkellä ylläpitohoidossa, ja jonka arvion mukaan verkon tärkeys 
elämässä lisääntyi lapsen sairastumisen jälkeen vähän, kirjoitti verkon käyttämisen mer-
kityksestä lapsen sairastumisen aikana seuraavasti: 
Lapseni ei osaa lukea, mutta kuluttaa aikaa katsomalla tabletilla videoita you 
tubesta. Vanhemmat kuluttavat aikaa, hoitavat sähköposteja ja yhteydenpitoa 
muihin paljon netin kautta (…). (V017, nainen) 
36-vuotias äiti, jonka lapsen hoidot olivat jo päättyneet, ja joka arvioi verkon tärkeyden 
lisääntyneen elämässään paljon lapsen sairastumisen jälkeen kertoi, että internetissä 
aikaa vietettiin aikaa yhdessä lapsen kanssa:
Verkon käyttäminen antoi lapselleni ja minulle mahdollisuuden pelata yhdessä, 
korvatakseen huonoina hetkinä tekemisen puutteen (...) (V093)  
4.6.2 Lasten sosiaalinen järjestys verkossa
Eristysjaksoja viettäneille potilaille yhteyden pitäminen läheisiin oli yksi verkon yleisim-
mistä käyttötarkoituksista. Kuusi vastaajajoukon kahdeksasta potilasta oli samaa mieltä 
tai melko samaa mieltä siitä, että verkko auttaa heitä pitämään yhteyttä läheisiin ihmi-
siin pitkien eristysjaksojen aikana. 17-vuotias tyttö, jonka hoidot olivat päättyneet, ja 
joka arvioi verkon tärkeyden elämässään lisääntyneen vähän kuvaili verkon käyttämisen 
merkitystä itselleen sairastumisen aikana: 
Hyvää, kontakti ystäviin ja sukulaisiin sairauteni aikana auttanut.(P093, tyttö)
18-vuotias poika, jonka hoidot olivat päättyneet, ja joka arvioi verkon tärkeyden elä-
mässään pysyneen samana sairastumisen jälkeen, kuvaili verkon merkitystä itselleen 
lähes samoilla sanoilla, kuin edellinen vastaaja:
Pidin yhteyttä kavereihin ja läheisiin. (P081, mies)  
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Toisaalta verkon mahdollistama viestintä on vain yksi tapa olla yhteydessä lähei-
siin: ainoastaan yksi potilas oli samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan ilman verkkoa 
hän pitäisi vähemmän yhteyttä läheisiin ihmisiin sairastumisen aiheuttaman elämän-
muutoksen takia. Potilaat arvioivat, että verkossa tapahtuva yhteydenpito ei ollut 
muuttunut tärkeämmäksi sen jälkeen kun vastaaja oli sairastunut: vain yksi potilas oli 
melko samaa mieltä siitä, että verkossa tapahtuva yhteydenpito oli muuttunut tär-
keämmäksi sen jälkeen kun vastaaja oli sairastunut. Yhteydenpito on ollut luultavasti 
tärkeämpää eristysjaksojen aikana, mutta vastaushetkellä tilanne on normalisoitu-
nut. Kysyttäessä, millä tavoin potilaat pitävät yhteyttä ystäviinsä verkon välityksellä, 
keräsivät sosiaalinen media ja verkkopelaaminen eniten mainintoja (neljä vastaajaa), 
seuraavaksi yleisimpiä olivat äänipuhelut (kolme vastaajaa). Videopuhelut ja verkko-
keskustelufoorumit keräsivät  molemmat kaksi mainintaa. Sähköpostia yhteydenpitoon 
ilmoitti käyttävänsä vain yksi vastaaja.  
Huoltajien vastausten tapaan potilaiden käsitykset verkon hyödyllisyydestä koulunkäyn-
nin apuna jakautuivat selvästi. Kolme potilasta oli samaa mieltä tai melko samaa mieltä 
siitä, että verkon käyttäminen on auttanut pysymään kouluarjessa kiinni, kun taas toiset 
kolme potilasta olivat väitteen kanssa eri mieltä tai melko eri mieltä ja kaksi vastaajaa ei 
ottanut väitteeseen kantaa lainkaan. 17-vuotias poika, joka arvioi verkon tärkeyden li-
sääntyneen sairastumisen jälkeen vähän, kertoi avoimessa vastauksessaan, mitä verkon 
käyttö on merkinnyt hänelle sairastumisen aikana mainiten koulunkäyntiä helpottavat 
verkkotyökalut:  
(...) Koulun oppimisympäristöt ja Wilma ovat hyödyksi opiskelussa. (P067, poika) 
Sama vastaaja kertoi osallistuneensa koululuokkansa toimintaan olemalla suoraan 
yhteydessä oppitunneille video- tai äänipuhelun kautta, vaihtamalla sähköposteja 
tai viestejä opettajien kanssa koulutehtäviin liittyen sekä tekemällä koulutehtäviä ja 
vaihtamalla viestejä muiden oppilaiden kanssa koulun omalla oppimisalustalla sekä so-
siaalisessa mediassa. Muut vastaajat eivät tarkentaneet, kuinka he ovat osallistuneet 
koululuokkansa toimintaan verkossa. 
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Puolet potilaista olivat samaa mieltä tai melko samaa mieltä väitteestä, jonka mukaan 
verkon käyttö auttaa viemään ajatuksia pois ikävistä sairauteen liittyvistä asioista. Yksi 
tärkeimmistä keinoista tähän oli verkkopelien pelaaminen, joka oli tuttua puolelle vas-
taajista. Kaksi verkkopelejä pelannutta potilasta oli melko samaa mieltä siitä, että he 
pystyvät toimimaan verkossa vapaammin ilman sairauteen liittyvää leimaa. Voi olla, 
että vastaajat viittaavat juuri verkkopelien pelaamiseen, vaikka yhteys jää vastauksissa 
täsmentämättä. Potilaat kertoivat tarkemmin verkkopelien merkityksestä itselleen avoi-
missa vastauksissa:
Olen saanut pelikavereita. (P063, poika) 
Pelaaminen vie ajatukset muualle.(P067, poika)
Yhteydenpito oli myös sairastuneen sisaruksille tärkeää. Kolme sisarusta vastanneen 
neljän sisaruksen joukosta oli samaa mieltä tai melko samaa mieltä siitä, että verkko on 
auttanut heitä pitämään yhteyttä sairastuneeseen sisarukseen. He myös arvioivat, että 
ilman verkkoa sisarus pitäisi vähemmän yhteyttä läheisiin ihmisiin sairauden aiheutta-
man elämänmuutoksen takia. Kolme sisarusta oli melko samaa mieltä siitä, että verkon 
käyttö auttaa viemään ajatuksia pois ikävistä sairauteen liittyvistä asioista. 
5 Yhteenveto
Selvitin tutkimuksessani sitä, minkälainen rooli verkon käytöllä on lapsuusiän syövän 
kohdanneiden perheiden keskuudessa. Poikkitieteellisenä yhteistyönä Helsingin yliopis-
ton lääketieteellisen tiedekunnan kanssa toteutetussa tutkimuksessa kohderyhmäksi 
valikoitui Helsingin yliopistollisen keskussairaalan lastenklinikalla vuosina 2009 - 2012 
hoidettuja potilaita ja heidän perheenjäseniään. Tutkimus toteutettiin verkkokyselylo-
makkeella, johon vastasi kevään ja alkukesän 2014 aikana 30 huoltajaa, 8 potilasta ja 4 
sisarusta. 
Käytin teoreettisena viitekehyksenä terveysviestinnän tutkimusta, jonka monia 
lähestymistapoja pyrin sovittamaan yhteen oman tutkimukseni kanssa jakamalla syö-
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pälapsiperheiden verkon käytön eri osa-alueet kolmeen terveyden ja sairauden eri 
ulottuvuuteen, jotka muodostivat lomakkeeni pohjana toimineen mittausmallin pohjan. 
Ne jakautuvat karkeasti: 1) lääketieteelliseen määrittelyyn, jota tutkii terveysviestin-
nän vaikutustutkimuslinja, 2) yksilön subjektiiviseen kokemukseen sekä 3) sairauden 
sosiaaliseen järjestykseen, joihin taas kulttuurisesti painottuneempi terveysviestinnän 
tutkimus keskittyy. Käsitys siitä, mitä verkon käytön eri osa-alueet tutkittavassa ryhmäs-
sä voisivat olla, rakentui aiemman internetin terveysviestintää käsitelleen tutkimuksen 
pohjalle niiltä osin, kuin aiheeseen liittyvää relevanttia tutkimuskirjallisuutta oli tarjol-
la. Niiden pohjalta lomakkeessa on paljon suljettuja kysymyksiä ennalta määriteltyine 
vastausvaihtoehtoineen, mutta tarjosin vastaajille myös mahdollisuutta kuvailla verkon 
käyttötapoja ja merkitystä itselleen omin sanoin.     
Tutkimuksessa selvisi, että verkon käyttö sekä lisääntyi, että muuttui tärkeämmäksi  
suurella osalla vastanneista sen jälkeen, kun perheessä lapsi on sairastunut syöpään. 
Etenkin huoltajat käyttivät verkkoa monipuolisesti  lääketieteeseen perustuvan tiedon 
hakuun, omien kokemustensa käsittelyyn vertaistuen avulla sekä yhteyden pitämiseen 
läheisiin. Heidän kohdallaan korostui lääketieteellisen taudin ulottuvuuteen liittyvän 
tiedonhankinnan merkitys: verkosta löytyvä lääketieteellinen tieto nähdään huolta-
jien keskuudessaan tärkeänä tapana täydentää sairaalasta saatua tietoa ja keinona 
parantaa keskinäisviestintää terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Tulos on saman 
suuntainen, kuin aiemmissa tutkimuksissa: tiedolla vahvistetaan käsitystä asiantunti-
joilta saadusta tiedosta, ei vastusteta sitä (Kivits 2006 ja Caiata-Zufferey et al. 2010).  
Harhaanjohtavaa tai epäluotettavaa tietoa ei pidetty isona ongelmana eikä huoltajilla 
ole kokemuksia siitä, että lapsi olisi saanut verkosta väärää tietoa, vaikka toiset tutki-
mukset ovat nostaneet esiin sen mahdollisuuden, että käyttäjälähtöisen verkon luonne 
avaa oven epäluotettavalle ja mahdollisesti harhaanjohtavalle terveystiedolle (Kortum 
et al. 2008). On syytä kuitenkin muistaa, että huoltajien käsitys siitä, että he tai heidän 
lapsensa eivät ole törmänneet väärään tai harhaanjohtavaan tietoon, on maallikkojen 
esittämä arvio ja terveydenhuollon ammattilaisten näkemys saattaa olla toinen. 
Vastausten perusteella huoltajat näkevät tiedonhaun merkityksen samalla tavoin, kuin 
terveysviestinnän vaikutustutkimuslinjan tutkimuksissa, joissa viestintä mielletään 
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välineenä, jonka avulla voidaan vaikuttaa terveysuskomuksiin, ja -käsityksiin tietoa ja-
kamalla. Huoltajien vastausten perusteella tuon välineen nähtiin toimivan pääasiassa 
hyvin, joskin esille nousi myös kehittämistä vaativia alueita, joilta tiedon saaminen oli 
koettu vaikeaksi. Osalla vastaajista oli kokemuksia epäonnistuneesta tiedonhausta eri 
aihealueilta ja monet myös toivoivat, että heille ja potilaille olisi verkossa tarjolla pa-
remmin tietoa. 
Terveysviestinnän tietopohjaisen vaikutustutkimuslinjan ohella tutkimuksen punaise-
na lankana on kulkenut vuorovaikutteinen viestintä sekä vastaajien oman subjektiivisen 
ja kulttuurisesti rakentuneen kokemuksen käsittely, joka kuvaa toimintaa erilaisissa 
verkkoyhteisöissä. Aika ja paikka asettavat yleensä ehtoja sille, miten ja missä yksilö 
voi jakaa rankkoja kokemuksia, mutta verkossa samat rajoitukset eivät päde. Kollektii-
vinen ”potemus” samoja asioita kokeneiden keskuudessa oli hyvin yleistä huoltajien 
joukossa ja he kokivat, että siitä oli ollut apua. Erityisesti lapsisyöpäpotilaiden vanhem-
pien Facebook-ryhmät osoittautuivat tärkeiksi paikoiksi jakaa terveyden ja sairauden 
subjektiivisen kokemuksen ulottuvuuteen liittyviä tuntoja. Yhteyden pitäminen muihin 
syöpäperheisiin esimerkiksi Facebookin avulla oli hyvin yleistä erityisesti niiden nuo-
rempien huoltajien joukossa, jotka ovat muutenkin aktiivisia sosiaalisessa mediassa. He 
myös kokevat verkon tärkeyden lisääntyneen lapsen sairastumisen jälkeen eniten. Vas-
taukset vahvistavat aiemmissa tutkimuksissa tehtyjä havaintoja siitä, että ihmiset eivät 
välttämättä etsi verkossa niinkään neuvontaa terveydenhuollon ammattilaisilta, vaan 
sen sijaan toisia ihmisiä, jotka kuuntelisivat heitä ja puhuisivat arkipäivän ongelmista ja 
peloista (Wright et al. 2003). Vertaistuen merkityksen korostamisesta huolimatta muu-
tama vastaaja kuitenkin toivoi, että keskustelutukea myös ammattilaistenkin kanssa 
olisi verkossa nykyistä paremmin saatavilla.  
Huomattavasti harvempi huoltaja uskoo, että verkon vertaistuesta olisi hyötyä sai-
rastuneelle lapselle. Ongelmana saattaa olla lapsille tai nuorille sopivien ikätasoisten 
verkostojen puute, jonka muutamat huoltajat mainitsivat kehityskohteena vastauk-
sissaan.  Suurin osa huoltajista seurasi aktiivisesti muiden syöpäperheiden kuulumisia 
verkossa esimerkiksi blogien välityksellä, mutta harvempi jakoi lapsen sairauteen liitty-
vää sisältöä verkossa itse. Lapsen sairaudesta ja perheen tilanteesta verkossa kertoneet 
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näkivät sen tapana käsitellä omia kokemuksia ja purkaa ahdistusta. Muiden kokemuk-
sista lukeminen saatettiin kuitenkin nähdä myös ahdistavana. 
Verkon käyttäminen auttoi vastaajia pitämään yllä sosiaalisia kontakteja muuttuneen 
arjen keskellä. Pitkiä eristysjaksoja potilaan kanssa viettäneet huoltajat pitivät inter-
netin avulla yhteyttä ulkomaailmaan ja arvostivat myös potilaan mahdollisuutta pitää 
yhteyttä läheisiin ihmisiin verkossa. Potilas oli saattanut pitää yhteyttä myös kouluun 
verkon välityksellä, mutta verkon hyödyllisyys potilaan koulunkäynnin apuna jakoi huol-
tajia. Koulu on merkittävin terveyden ja sairauden rajoja piirtävä yhteiskunnallinen 
instituutio sairastuneen lapsen tai nuoren elämässä heti terveydenhuoltojärjestelmän 
jälkeen. Paljon riippuu siitä, miten potilaan koulussa ollaan osattu huomioon etä-
yhteyksien tarjoamat mahdollisuudet sairaalajaksojen aikaisen opetuksen ja yhteyden-
pidon tukena. 
Potilaiden ja erityisesti sisarusten verkon käyttö erosi huoltajien verkon käytöstä esi-
merkiksi siinä, että heidän keskuudessaan tiedonhaku verkosta oli harvinaisempaa, kuin 
huoltajilla. Pienestä ja keskenään hyvin erilaisesta lasten ja nuorten vastaajaryhmästä 
ei kannata vetää ehdottomia johtopäätöksiä, mutta aineiston perusteella voi kehittää 
loogiselta tuntuvan hypoteesin, jonka mukaan lapsuusiän syövän kanssa kamppailevien 
perheiden lapset ja nuoret käyttävät verkkoa ensisijaisesti yhteydenpitoon ja viihty-
miseen tiedonhaun sijaan, kun taas huoltajat hakevat aktiivisesti verkosta sairauteen 
liittyvää tietoa. Tämä saattaa johtua siitä, että lapsille ja nuorille sairauteen liittyvää 
tietoa tarjoavat sekä terveydenhuollon ammattilaiset että huoltajat, jotka ovat kaikki 
vahvassa auktoriteettiasemassa alaikäisen elämässä. Tällöin huoltajilla havaittua tarvet-
ta terveydenhuollon ammattilaisilta saadun tiedon täydentämiseen ei välttämättä ole.  
Myös vertaistuen hakeminen ja omien kokemusten käsittely verkossa oli myös aineis-
ton lasten ja nuorten joukossa vähemmän tärkeää, kuin huoltajilla. Potilailla vertaistuen 
hakeminen oli sisaruksia yleisempää: osa potilaista näki verkon vertaistukitoiminnan ja 
yhteydenpidon muihin potilaisiin auttaneen heitä. Muihin potilaisiin pidettiin yhteyttä 
esimerkiksi yhteisöpalveluissa. Verkossa keskustelua myös saatettiin pitää helpompana, 
kuin keskustelua verkon ulkopuolella. Vastaukset vahvistavat aiemmissa tutkimuksissa 
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tehtyjä havaintoja, joiden mukaan potilaat arvostavat verkosta löytyviä terveyteen liit-
tyviä ryhmiä, sillä potilaiden verkosta löytämien vertaisyhteisöjen jäsenet kykenevät 
jaetun henkilökohtaisen kokemuksensa takia antamaan paremmin tukea ja samalla po-
tilas voi säilyttää tietyn emotionaalisen etäisyyden, joka ei kasvokkain keskustellessa 
ole mahdollista (Colineau & Paris, 2010).  Terveyteen liittyviin ryhmiin ja muiden poti-
laiden ja perheiden elämän seuraamiseen verkossa liittyi myös ahdistavia kokemuksia 
sekä potilailla että sisaruksilla. 
Yhteydenpito läheisiin ja verkossa viihtyminen nousi potilailla ja sisaruksilla yleisimmik-
si verkon käytön motiiveiksi. Nämä myös kietoutuivat yhteen: monet potilaat pitivät 
yhteyttä ystäviinsä verkkopelejä pelaamalla, ja samalla pelien pelaaminen  on saat-
tanut auttaa viemään ajatuksia pois ikävistä, sairauteen liittyvistä asioista. Terveyden 
ja sairauden sosiaalisen järjestyksen ulottuvuuden kautta käsitettynä verkkopelien 
pelaaminen on saattanut tarjota mahdollisuuden toimia osana omaa yhteisöä myös 
sairaalasta käsin hämärtämällä terveyden ja sairauden rajoja. Eristysjaksojen aikana si-
sarukset saattoivat pitää yhteyttä toisiinsa internetin avulla. 
Kaikkien vastaajaryhmien vastaukset antavat tukea sille oletukselle, että vaikka tieto-
pohjaisen terveysviestinnän tutkimus on luonnollinen lähtökohta syöpälapsiperheiden 
verkon käyttöä tutkittaessa, saatetaan vuorovaikutteisen verkkoviestinnän merkitys 
nähdä usein jopa verkon perinteistä tiedonhakufunktiota suurempana.  
6 Pohdintaa
Tutkimuksen aikajänne oli suunniteltua pidempi. Aineiston kerääminen kesti odotettua 
pidempään ja palkkatöiden tekeminen tutkimustyön rinnalla venytti prosessia: pro gra-
du- projektin aikana olen ehtinyt työskennellä kolmessa eri työpaikassa, joista viimeisin 
löytyi Suomen sijaan Kanadasta. Etäisyyden ottaminen tutkimukseen ja aineiston pariin 
palaaminen tauon jälkeen ei ollut kuitenkaan pelkästään huono asia: tauko on auttanut 
näkemään tutkimuksen kokonaisuutena selkeämmin ja välillä irtonaisena leijuneet pa-
laset ovat loksahdelleet paikoilleen. 
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Uusin silmin tutkimuksen katsominen on kuitenkin tehnyt selväksi myös ne virheet, 
joita olen erityisesti aineistonkeruuvaiheessa tehnyt. Lomakkeesta tuli raskas ja jäl-
keenpäin tarkasteltuna muutamilla muutoksilla vastausprosentin olisi luultavasti saanut 
paljon korkeammaksi: esimerkiksi lomakkeen alkupäässä oli tarpeettoman monta 
yleisluontoista kysymystä verkon käytöstä. Myös kysymysten muotoilussa oli joitain 
ongelmia, jotka hankaloittivat analyysivaihetta: esimerkiksi eron tekeminen potilaiden 
eristysjakson verkon käytön ja vastaushetken tilanteen välillä ei ollut kaikissa lomak-
keen osioissa selkein mahdollinen.
Tutkimus onnistui puutteistaan huolimatta kuitenkin mielestäni antamaan kelpo yleis-
katsauksen erityisesti syöpälasten huoltajien verkon käytöstä ja sen merkityksestä 
lapsen sairastumisen jälkeen, laajasti ymmärretyn terveysviestinnän teoriapoh-
jaa ja terveyden ja sairauden kolmea ulottuvuutta teoreettisina työkaluina käyttäen.  
Tutkimuksen anti on erityisesti siinä, että tutkimusta verkon merkityksestä lapsisyöpä-
perheiden arjessa ei tässä laajuudessa ole aikaisemmin tehty Suomessa tai maailmalla. 
Uskon lisäksi, että monia havaintoja voidaan yhdistää  koskemaan myös muita erityis-
lapsiperheitä tai muita vertaistukeen vaikeissa tilanteissa turvautuvia.
Potilaiden ja sisarusten kohdalla tulokset jäivät  laihemmiksi kuin toivoin, mutta myös 
potilaiden ja sisarusten verkon käytöstä kerätystä aineistosta  nousi esiin joitain ilmiöi-
tä, joiden huomioimisesta voi olla hyötyä potilastyössä ja akateemisessa tutkimuksessa. 
Esimerkiksi huoltajienkin esiin nostamat vaikeudet verkon hyödyntämisessä koulun-
käynnin apuna ja verkkopelien tärkeys potilaille yhteydenpidon ja rentoutumisen 
keinona ovat mielestäni arvokkaita huomioita, joihin voisi jatkossa paneutua tar-
kemmin. Kasvaville nuorille tärkeät instituutiot koulusta harrasteryhmiin määrittävät 
terveyden ja sairauden sosiaalisen järjestyksen rajoja, mutta hyvin hoidettu etäopetus 
ja mielekkäässä verkkoyhteisössä osana ryhmää muiden joukossa pelattava nettipeli 
voivat hälventää niitä rajoja, jotka näkyvät koululuokan tyhjänä pulpettina tai jalkapal-
lojoukkueessa käyttämättä jääneinä nappulakenkinä.  
  
Lasten- ja nuorten kokemukset jäivät osin tulkinnanvaraisiksi, joten jatkossa haastat-
telututkimukset saattaisivat olla kyselylomaketta parempi keino kartoittaa erityisesti 
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lasten ja nuorten kokemuksia. Huomio, joka jäi lomakkeen vastauksissa tarkemmin 
avaamatta, oli esimerkiksi se, että huoltajat eivät uskoneet potilaidensa törmänneen 
verkossa väärään tietoon. Miten terveydenhuollon ammattilaiset ja huoltajat keskus-
televat tiedonhausta lasten kanssa? Huoltajat eivät myöskään todennäköisesti pysty 
objektiivisesti arvioimaan verkosta löytyneen tiedon luotettavuutta. Onko terveyden-
huollon ammattilaisilla kokemuksia harhaanjohtavan tiedon aiheuttamista ongelmista 
ja nousevatko ne riittävän usein esiin potilaiden, huoltajien ja ammattilaisten välisessä 
keskinäisviestinnässä? 
Poikkitieteellisiä tutkimusaiheita riittäisi myös viestinnän oppiaineen ja lääketieteellisen 
tiedekunnan ulkopuolelle: verkon hyödyntämisen puutteet syöpälasten koulunkäyn-
nissä saisi varmasti asiantuntevimman analyysin kasvatustieteisiin ja pedagokiikkaan 
perehtyneiltä tutkijoilta. 
Mietin tutkimukseni alkuvaiheessa sen laajentamista myös perheiden internetiin tuot-
taman sisällön analyysiin, mutta jätin sen pois työmäärän uhatessa paisua paljon pro 
gradu -tutkielmaa suuremmaksi. Sisältönanalyysiin ovat kuitenkin paneutuneet muut 
tutkijat: oman tutkimukseni kanssa samoihin aikoihin on valmistumassa Suomen 
Akatemian rahoittama tutkijatohtoriprojekti ”Terveysviestintä sosiaalisessa medias-
sa 2011-2015”, jossa Tampereen yliopiston Sinikka Torkkola tutkii sosiaalisen median 
terveyteen liittyviä sisältöjä samoista teoreettisista lähtökohdista, joille myös oman tut-
kielmani rakensin. Aiheen akateemista syventämistä miettivälle sisällönanalyysi sekä 
oman työni sisällöntuottajien omien käsitysten avaaminen avaa varmasti mielekkäitä 
polkuja aiheen parissa jatkamiselle. 
Toivon, että tutkimuksesta on myös käytännön hyötyä sairaalan, syöpäjärjestöjen ja 
tukiryhmien työssä. Ehkä tärkein yksittäinen viesti heille on se, että verkkoviestinnäl-
lä on syöpälapsiperheiden keskuudessa merkitystä: moni saa tietoa ja tukea elämänsä 
raskaimmassa tilanteessa internetin välityksellä. Akateeminen jatkotutkimus aiheesta, 
verkkosivujen kehittäminen tai tuen tarjoaminen internetissä on arvokasta työtä ja pa-
nostus alueeseen, jonka merkitys tuskin tulee jatkossa ainakaan vähentymään. 
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